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Esta dissertação visa compreender a adesão ao tratamento da tuberculose sob o 
ponto de vista dos pacientes e profissionais de saúde por meio de uma 
aproximação etnográfica em um ambulatório de atenção terciária à pessoas com 
tuberculose da cidade de São Paulo/SP, o Instituto Clemente Ferreira. A pesquisa 
de campo desenvolveu-se de junho a dezembro de 2014 e foram utilizadas as 
técnicas da observação participante e entrevistas. O material empírico foi 
interpretado pela perspectiva das ciências socias aplicadas à saúde. Os 
resultados deste trabalho nos possibilitou compreender um pouco da concepção 
de doença que os pacientes possuem, qual o impacto que a tuberculose causa no 
cotidiano deles, como lidam com a necessidade de realizar um tratamento, quais 
elementos incentivam ou impedem a adesão ao tratamento e ainda como os 
profissionais de saúde dessa instituição prestam assistência a esses pacientes e 
suas atitudes e percepções sobre aqueles pacientes que descontinuam o 
tratamento. Destaca-se que o processo de adesão não diz respeito apenas a 
ingestão diária de medicação, mas, sobretudo, ao contexto socio-cultural onde o 
tratamento acontece e a postura de profissionais de saúde que desconsideram a 
complexidade desse fenômeno e assim rotulam e marginalizam aqueles pacientes 
que descontinuam o tratamento.  
 






This research aims to understand adherence to tuberculosis treatment from the 
point of view of patients and healthcare professionals through an ethnographic 
approach in an outpatient tertiary care to people with tuberculosis in the city of São 
Paulo / SP, the Clemente Ferreira Institute. The field research was developed from 
June to December 2014 and were used to the techniques of participant 
observation and interviews. The empirical material was interpreted by the prospect 
of socias and human sciences applied to health. These results enabled us to 
understand some of the disease concept that patients have , what impact 
tuberculosis cause in their daily life, they deal with the need for a treatment , which 
elements encourage or impede adherence to treatment as well as health 
professionals that institution providing care to these patients and their attitudes 
and perceptions about those patients who discontinue treatment. It is noteworthy 
that the accession process is not just about the daily intake of medication, but 
above all, the socio-cultural context where treatment takes place and the posture 
of health professionals who disregard the complexity of this phenomenon and so 
label and marginalize those Patients who discontinue treatment. 
 






Esta investigación tiene como objetivo entender la adherencia al tratamiento de la 
tuberculosis desde el punto de vista de los pacientes y los profesionales de la 
salud a través de un enfoque etnográfico en un tercer nivel de atención 
ambulatoria de personas con tuberculosis en la ciudad de São Paulo / SP, el 
Instituto Clemente Ferreira. La investigación de campo se desarrolló entre junio y 
diciembre de 2014 y se utilizaron para las técnicas de la observación participante 
y entrevistas. El material empírico fue interpretado por la perspectiva de socias y 
ciencias humanas aplicadas a la salud. Los resultados de este trabajo nos ha 
permitido entender um poco la enfermedad del diseño que los pacientes tienen, 
qué impacto tuberculosis, ya de la vida cotidiana de cada uno de ellos, cómo se 
enfrentan a la necesidad de un tratamiento, qué elementos estimulan o impiden la 
adherencia al tratamiento y incluso como profesionales de la salud que institución 
que presta asistencia a estos pacientes y sus actitudes y percepciones acerca de 
los pacientes que abandonan el tratamiento. Es de destacar que el proceso de 
adhesión no es sólo acerca de la ingesta diaria de medicamentos, pero sobre 
todo, el contexto socio-cultural en el que el tratamiento se lleva a cabo y la 
postura autoritaria de profesionales de la salud que desprecian la complejidad de 
este fenómeno y así etiquetar y marginar a los Los pacientes que abandonan el 
tratamiento. 
 



































1.1 Indagações e Motivação: aproximação do pesquisador com o objeto de 
pesquisa 
 
Este estudo é fruto de uma série de indagações que se acumularam durante 
os anos em que colaborei com as pesquisas que são realizadas no Laboratório de 
Epidemiologia (LabEpi) da Universidade Federal do Espírito Santo (UFES), no qual 
alunos de graduação e pós-graduação realizam importantes estudos sobre 
tuberculose.  
Os dilemas que envolviam o tratamento para tuberculose me causavam 
certa perturbação. Recém-formada em enfermagem e incutida de técnicas e 
protocolos, meus pensamentos viam sublinhados de crítica sobre os pacientes 
que não realizavam o tratamento. Se tem cura e tratamento disponível, porque os 
pacientes1 não realizam o tratamento? A ordem era fazer o tratamento custe o 
que custar, e não havia, na minha concepção, algo que não pudesse ser posto de 
lado para que o tratamento fosse levado até o fim. Era tudo muito óbvio para mim. 
Se tem cura, porque não se curar? À medida que minha não-conformação com 
este panorama aumentava, as respostas dos estudos que se realizavam naquele 
espaço também já não me satisfaziam e traziam ainda mais indagações.  
Com o início do mestrado em Saúde Coletiva, com ênfase em Ciências 
Sociais e Humanas Aplicadas à Saúde, e conforme absorvia os conteúdos 
discutidos em salas de aula e orientações, as concepções sobre saúde e doença, 
aprendidas na graduação, começaram a cair por terra e a crítica sobre as pessoas 
em tratamento para tuberculose deu lugar a vontade de estabelecer um diálogo 
com os pacientes que fazem ou já fizeram este tratamento, discutir com 
profissionais que prestavam assistência a essas pessoas sobre adesão e não-
adesão ao tratamento, uma vez que, conforme coloca Jeanne Favret-Saada (2005), 
entendi que “o que ali se passa é literalmente inimaginável”. 
  
                                                          
1 Nesta dissertação, a palavra paciente, que será bastante utilizada no decorrer do texto deve ser 
entendida em sua definição biomédica: pessoa que recebe assistência da equipe de saúde de um 





Deste modo, detenho-me neste trabalho a compreender a adesão à 
terapia para tuberculose por meio de um uma aproximação etnográfica. Para 
corporificação desta dissertação foi estabelecido diálogo com pacientes em 
tratamento para tuberculose e adicionalmente o tema adesão também foi 
discutido com profissionais de saúde. Busquei conhecer e refletir sobre as 
concepções que esses sujeitos têm sobre adesão, os conflitos, negociações que 
se estabelecem frente a necessidade de realizar determinado tratamento. 
 
 
1.2 Contextualização e justificativa 
 
A tuberculose, definida pela biomedicina como uma doença 
infectocontagiosa, configura-se como a 4ª causa de morte por doenças 
infecciosas entre adultos no Brasil (VILLA et al., 2013). Segundo a World Health 
Organization (WHO), no ano de 2013 aproximadamente 9 milhões de pessoas 
desenvolveram tuberculose no mundo todo e 1.5 milhão morreram pela mesma 
causa (WHO, 2014). Apesar de tratar-se de uma doença curável, a maior 
barreira mundial para o controle da tuberculose está nos baixos índices de 
adesão ao regime terapêutico indicado, que favorece o aumento das taxas de 
mortalidade e morbidade, o aparecimento de bacilos resistentes às drogas 
utilizadas e a manutenção da cadeia de transmissão da doença (WHO, 2003). 
A WHO considera a tuberculose como uma doença crônica e, 
diferentemente das doenças agudas, esta condição favorece a não adesão, 
sobretudo por seu tratamento longo, no caso da tuberculose, de seis meses ou 
mais (CUSHING, METCALFE, 2007). Segundo Pedro Rossi (2012), isso 
acontece porque as doenças crônicas representam uma desestabilização 
irreversível nas pessoas que acomete, representam a quebra das rotinas diárias 
e os hábitos de vida, devido aos horários dos medicamentos, as dietas 





que propiciam a interrupção do tratamento ou a ingestão dos medicamentos de 
maneira incorreta e por tempo insuficiente.  
Os profissionais de saúde que prestam assistência esperam que os 
pacientes apenas executem a “simples” tarefa, segundo eles, de tomarem 
diariamente os medicamentos prescritos pelo médico. No entanto, a maneira 
como essa questão é analisada pelos profissionais pode divergir da maneira 
como os pacientes lidam com o tratamento. Isso usualmente resulta em uma 
barreira para o sucesso do tratamento, que se dá sob a forma de cura da doença.  
Essas questões que versam sobre os processos de saúde-doença 
frequentemente são tratadas com base nos discursos biomédicos, subjugando 
outras construções discursivas sobre os acontecimentos que envolvem esse 
processo. No entanto, a bibliografia sobre o tema tem demonstrado que não é 
possível reduzir um paciente apenas ao seu corpo, a sua doença e ao seu 
tratamento, esquecendo-se da maneira como ele enfrenta esse processo, o que 
ele entende como doença, que concepções ele traz sobre esses fenômenos que, 
por sua vez, dizem respeito à forma como ele irá lidar com essas situações da 
maneira que mais lhe será conveniente. Tomar um medicamento todos os dias, 
pode parecer tarefa fácil, mas não reflete a realidade da prática diária (LEITE, 
VASCONCELLOS, 2010).  
Embora os profissionais de saúde, tratem dessas questões com base nos 
pressupostos da medicina, a doença e o tratamento são questões que sempre 
serão influenciadas pelas percepções e hábitos de cada paciente. Assim, 
analisar o processo de adesão às terapias e a assistência oferecida aos 
pacientes em tratamento, de maneira isolada do contexto sociocultural onde 
esse fenômeno se dá diariamente, gera práticas distantes das necessidades 
reais da saúde (LEITE, VASCONCELLOS, 2010). 
A adesão ao tratamento da tuberculose é um desses assuntos que não 
pode ser analisado apenas pela ótica da biomedicina. Tanto a tuberculose, 
quanto o tratamento que ela implica e seus diversos desdobramentos requerem 





A interdisciplinaridade para abordar questões como essa e tantas outras referentes 
aos processos de saúde-doença é indispensável (RAYNAUT, 2002).  
O campo da Saúde Coletiva, por meio da colaboração de disciplinas da 
epidemiologia, políticas de saúde e ciências sociais, busca justamente, 
recorrendo à interdisciplinaridade, analisar os temas referentes aos processos de 
saúde e doença procurando abranger os diferentes aspectos que estão 
envolvidos nesses fenômenos. Segundo Calude Raynaut (2002), a complexidade 
destes temas, referente à saúde, não podem ser abordados apenas de um ângulo 
ou de um nível de análise, é “necessário juntar os olhares e as competências”. 
A aproximação das ciências sociais no âmbito da saúde coletiva tem, assim, 
colaborado nos estudos desses temas, não apenas oferecendo novas 
metodologias ao campo, mas questionando e ressignificando conceitos como 
saúde, doença, corpo, entre outros. As ciências sociais têm colocado no campo da 
saúde outras propostas para lidar com as pessoas, compreendendo e interpretando 
os fenômenos socioculturais ligados às várias dimensões do processo saúde-
doença (VASCONCELOS, PASCHE, 2006; SIGNORELLI, 2011; LUZ, 2011). 
No entanto, quando se trata da adesão ao tratamento da tuberculose, o 
tema continua ainda muito restrito à racionalidade das ciências médicas. As 
questões socioculturais envolvidas no tratamento, os conhecimentos dos 
pacientes e, menos ainda, os pressupostos teóricos-metodológicos das ciências 
sociais costumam ser pouco discutidos (LEITE, VASCONCELLOS, 2010). 
Ao repassar os estudos sobre este tema na principal base de dados das 
ciências da saúde, o Pubmed, utilizando como descritor “tuberculosis treatment”, 
são encontrados 39.352 artigos, no período de janeiro de 2000 a dezembro de 
2014. Ao refinar a busca com o descritor “adhesion”, o número de artigos passa 
para 98. Dentre esses, nenhum artigo utilizou-se de metodologia qualitativa ou 
alguma abordagem teórico-metodológica das ciências sociais. Usando os 
mesmos descritores citados acima, nas bases de dados Scielo e Lillacs, de uma 
média de 100 artigos publicados no mesmo período, apenas cinco artigos 





Nessas bases de dados os artigos sobre adesão ao tratamento de 
tuberculose são, em sua maioria, de cunho epidemiológico. Isso demonstra 
certo predomínio de uma área sobre as demais áreas do conhecimento e 
evidencia uma grande lacuna nos estudos que são publicados anualmente sobre 
o tema. O predomínio da epidemiologia na Saúde Coletiva é insuficiente nos 
estudos das enfermidades crônicas, segundo Ana Maria Canesqui (2007), por 
desprezar os saberes dos próprios adoecidos sobre sua condição. A autora 
sugere mais estudos antropológicos e sociológicos no campo da saúde coletiva 
sobre enfermidades crônicas.  
Nesse sentido, a adesão às terapias, por se tratar de um fenômeno que 
merece uma reflexão mais ampla, considerando não só a doença, mas o sujeito 
que se depara com a necessidade de utilizar um medicamento e todo o seu 
contexto, o uso de conceitos e técnicas oferecidos pelas Ciências Sociais 
podem contribuir para uma compreensão mais aprofundada deste assunto. O 
uso de medicamentos diariamente por um longo período de tempo pode assumir 
significados distintos entre diferentes sujeitos e seus contextos (SANTOS et al., 
2013), por isso, o uso das abordagens teórico-metodológicas das ciências 
sociais contribuem ao passo que procuram compreender o significado que os 
fenômenos ligados ao processo saúde-doença assumem em uma determinada 
sociedade, no qual, o papel do pesquisador é o de interpretar e não apenas 
constatar sua existência.  
Dada a significância de estudos sobre a adesão à terapia da tuberculose e 
as lacunas existentes na literatura, esta dissertação visa compreender a adesão 
ao tratamento da tuberculose sob o ponto de vista de pacientes e profissionais da 
saúde utilizando-se das abordagens das ciências sociais por meio de uma 
aproximação etnográfica em um ambulatório de atenção terciária a pessoas com 
tuberculose da cidade de São Paulo, o Instituto Clemente Ferreira (ICF).  
A escolha pela aproximação etnográfica se deu porque essa metodologia 
tem como princípio norteador compreender determinados fenômenos voltando 





oferecer e contextualizando-as em relação aos comportamentos observados. 
Assim, não é o objetivo desta dissertação criticar as atitudes de pacientes e 
profissionais de saúde, mas tentar compreender as concepções que cada um 
desses atores possui sobre o tratamento da tuberculose e como se dá o 
encontro desses diferentes conhecimentos.  
Outro aspecto deste estudo é que se propõe a estudar uma situação 
particular. O Instituto Clemente Ferreira é referência terciária para pacientes 
com tuberculose, assim, presta assistência aos pacientes com tuberculose 
multirresistente e casos graves da doença. Nesses pacientes o tratamento 
ultrapassa o tempo mínimo de seis meses, o que pode contribuir ainda mais 
para a descontinuação do tratamento (CUSHING, METCALFE, 2007).  
Porque alguns pacientes desistem da possibilidade de cura e abandonam 
o tratamento? Quais motivos proporcionam tanto a adesão quanto a não-adesão 
ao tratamento? Eles se restringiriam apenas as implicações clínicas da doença? 
Existe alguma estratégia utilizada pelo serviço para evitar a não adesão? Como 
os pacientes lidam com a necessidade de realizar um tratamento? Como os 
profissionais de saúde assistem esses pacientes? Esses foram alguns dos 
questionamentos que me moveram durante todo esse estudo.  
No período da pesquisa de campo estabeleci diálogos com os pacientes 
que circulavam no ICF e que estavam fazendo o tratamento para tuberculose ou 
já haviam feito e que continuavam sendo acompanhados pela instituição. 
Também acompanhei os profissionais na prestação de serviço, incitei 
discussões sobre o tema e procurei compreender como se davam as relações 
desses profissionais com os usuários do serviço. Busquei compreender a 
adesão ao tratamento de tuberculose sob o ponto de vista de pacientes e 
profissionais de saúde. Como os pacientes encaram a necessidade de realizar um 
tratamento para tuberculose, quais as causas da adesão e descontinuidade do 
tratamento, se há alguma estratégia de negociação do tratamento utilizada pelo 
serviço. Além é claro, de outras questões que foram surgindo conforme o 





É importante ressaltar que esta dissertação pretende, acima de tudo, 
promover reflexões, indagações, inquietações e problematizações sobre este 
tema de modo que seja acessível para profissionais de saúde e também para 
todos aqueles que se dispõem a estudar sobre o assunto. Compreender a forma 
como o paciente vê a necessidade de realizar um tratamento, além é claro, da 
maneira como o profissional de saúde lida com esse paciente que está sujeito a 
aderir ou não ao tratamento, é etapa essencial não só para suprir uma lacuna na 
literatura ainda exígua sobre o assunto, mas também para auxiliar os serviços 
de saúde a abordar esses pacientes de forma efetiva.  
 
 
1.3 Trajetória metodológica 
 
Esta pesquisa está embasada na metodologia qualitativa de abordagem 
antropológica, por meio da proposta de aproximação etnográfica, com pacientes 
em tratamento para tuberculose e profissionais de saúde do ICF. Sem a 
intenção de exaurir todas as explicações acerca da metodologia escolhida, farei 
a seguir uma breve descrição dos aspectos mais significativos.  
A opção por este tipo de abordagem metodológica está baseada na 
definição de Norman Denzin e Yvonna Lincoln (2000) sobre metodologia 
qualitativa. A respeito, os autores definem a pesquisa qualitativa como uma 
“abordagem interpretativa que procura compreender os significados e 
interpretações que os indivíduos estudados atribuem a certos fenômenos com 
base em seus mundos sociais”. Por se tratar de uma pesquisa que pretende 
abranger a experiência do tratamento da tuberculose do ponto de vista dos 
pacientes que o realizam, a escolha por essa metodologia foi capaz de conduzir 
ao alcance do objetivo proposto. 
Segundo Maria Lúcia Bosi (2012), a saúde coletiva, procurando 
compreender mais amplamente a experiência da enfermidade, os sentidos 





cada vez mais os recursos oferecidos pela metodologia qualitativa (BOSI, 2012; 
PINHO, PEREIRA, 2012). Ganha destaque as produções baseadas nos recursos 
metodológicos oferecidos pelas ciências sociais que se fazem a fim de 
compreender e interpretar fenômenos atrelados à vida em sua relação com as 
diferentes culturas e civilizações (LUZ, 2011). 
O trabalho de campo etnográfico que sistematiza o observar e descreve 
detalhadamente pessoas e grupos em situações particulares, estilos de vida e 
padrões particulares de cultura, serve aos propósitos desta pesquisa. A 
etnografia ganhou relevância no campo da saúde a partir da década de 1990. 
Andrea Caprara e Lucyla Landim (2008) a definem como:  
 
... uma atividade durante a qual vai sendo construído o saber 
teórico conjuntamente com a coleta de dados. Não é somente 
um método de pesquisa, mas um processo conduzido com uma 
sensibilidade reflexiva, tomando em conta a própria experiência 
no campo junto às pessoas com as quais se trabalha. 
 
O palco etnográfico para a realização desta pesquisa foi o Instituto 
Clemente Ferreira (ICF), ambulatório de atenção terciária aos pacientes com 
tuberculose, descrito detalhadamente nos tópicos seguintes. O trabalho de 
campo teve duração de sete meses compreendidos entre junho e dezembro de 
2014. Nesse período, por meio de conversas, observações, escutas atentas e 
acompanhando consultas médicas, houve o convívio diário com pacientes e 
profissionais do local. 
O método etnográfico disponibiliza várias estratégias para a coleta de 
dados, sendo a observação participante e entrevista consideradas essenciais 
para uma boa pesquisa de campo (GUALDA, HOGA, 1997).  
Angrosino (2009) define a observação participante da seguinte maneira: 
 
A observação participante começa no momento em que o 
pesquisador entra no cenário de campo, onde faz o possível para 
pôr de lado todos os preconceitos, nada considerando como 
evidente. Consequentemente o processo começa pela observação 





A observação participante permite a obtenção de informações que não 
seriam possíveis através de questionários ou análises de documentos e é 
importante para a análise das discrepâncias entre o discurso e a prática do grupo 
social em estudo. Durante a aplicação desta técnica o pesquisador faz parte do 
contexto estudado, modificando-o e sendo modificado. Deve acompanhar todos 
os fenômenos ocorridos durante a execução da pesquisa de campo e não 
estabelecer diferença entre o que parece ser relevante ou não; estar sempre aberto 
a novos objetivos e temas a serem aprofundados também é de suma importância 
(MALINOVSKI, 1997; FONSECA, 1999; TOMAZ-MOREIRA et al., 2007). Durante 
todo o período de pesquisa no instituto, todas as informações recolhidas eram 
registradas à maneira clássica dos primeiros antropólogos: em um diário de campo. 
Apesar do avanço nas tecnologias e a possibilidade de registros em gravadores 
de áudio, vídeo e fotografias, somente o diário de campo é capaz de transmitir o 
contexto detalhado em que os dados foram recolhidos, as “percepções de pele” 
(CAPRARA, LANDIM, 2008) e que mais tarde ganharão vida durante a narrativa 
de tal experiência. A respeito José Guilherme Magnani coloca: 
 
Pode se dizer que o caderno de campo situa-se justamente na 
interseção de ambos, experience-near e experience-distant. Ao 
transcrever a experiência da imersão, corresponde a uma primeira 
elaboração, ainda vernacular, a ser retomada no momento da 
experience-distant. Quando já se está “aqui”, o caderno de campo 
fornece o contexto de “lá”, para o momento da experience-near, a 
bagagem adquirida e acumulada nos gastos “aqui”, isto é, na 
academia, entre os pares, no debate teórico (MAGNANI, 1997). 
 
Ao longo da pesquisa de campo, além dos pacientes, foram realizadas, 
também, entrevistas em profundidade junto aos profissionais do ICF para discutir 
sobre suas experiências individuais em trabalhar no instituto e suas conclusões a 
respeito do que ali se passava. Segundo Aragaki et al. (2014) a entrevista “deve 
ser entendida como um processo dialógico em que ocorre negociações de pontos 
de vista e de versões sobre os assuntos e acontecimentos, e que vai 





Não fiquei restrita apenas a questionários estruturados e entrevistas 
formais, durante a convivência com os profissionais do ICF, me mantive sempre 
ativa, procurando sempre conversar e discutir com eles sobre o tratamento para 
tuberculose, dificuldades e incentivos para a adesão, a respeito das atitudes de 
pacientes, normas técnicas, entre outros assuntos que iam surgindo conforme 
os acontecimentos diários.  
Por se tratar de uma pesquisa qualitativa não é necessário determinar 
amostras estatisticamente significativas já que, além do mais, realizamos na 
verdade uma seleção proposital de nossos interlocutores (SIGNORELLI, 2011). 
Buscamos nesta pesquisa, selecionar “casos-chave”, que nos permitiriam ter 
alguma noção sobre o tratamento para tuberculose, sob o ponto de vista daqueles 
que o realizam – pacientes do ICF - e daqueles que assistem aos pacientes em 
tratamento – os profissionais de saúde do ICF. 
Após sete meses em campo, todo material recolhido foi tratado buscando 
compreender o significado dos comportamentos das ações dos indivíduos 
baseando-se nas premissas da antropologia interpretativa, onde a experiência 
do indivíduo coloca-se no primeiro plano da produção dos discursos científicos 
(CAPRARA, 2003). 
Este tipo de abordagem nos permite atravessar a barreira da análise 
puramente biologisista dos seres humanos quando fenômenos ligados à saúde e 
doença são postos em questão. Isso é possível porque os sujeitos são 
considerados “capazes de refletir e vivenciar sua experiência subjetiva no 
processo de saúde e doença, tendo-se em conta a organização social e 
econômica no qual estão inseridos” (COSTA, GUALDA, 2010). 
Como auxílio para interpretar os comportamentos e ações dos indivíduos 
frente ao tratamento para tuberculose, busquei apoio nos estudos da Antropologia 
da saúde e pesquisas realizadas no campo da saúde coletiva, tanto aquelas do 
ponto de vista, mais biomédico, como aquelas com perspectivas mais ampliadas 





O projeto desta pesquisa foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa da 
Universidade Federal de São Paulo, sob o parecer número 567.074/2014 (Anexo 
1). Todos os participantes foram informados quanto ao objetivo da pesquisa e 
sobre a necessidade de concordância por meio da assinatura no termo de 
consentimento livre e esclarecido (TCLE) (Anexo 2). As informações coletadas 
foram utilizadas apenas para o desenvolvimento desta pesquisa e manteve-se o 
anonimato de todos os interlocutores. Os nomes aqui citados são fictícios. 
Para finalizar vale lembrar que esta dissertação se trata da minha 
interpretação sobre as experiências vivenciadas durante os meses de trabalho 
de campo no ICF. “Um discurso nem falso, nem verdadeiro, representando 
apenas uma das dimensões de uma realidade multifacetada” (COSTA, 
GUALDA, 2010), servindo de subsídio para reflexões e problematizações a 
respeito deste tema: a adesão à terapia da tuberculose.  
 
 
1.4 Cenário etnográfico 
 
Esta seção apresenta uma descrição do cenário etnográfico onde 
ocorreram os encontros com os interlocutores, a fim de situar o leitor no espaço 
que possibilitou a coleta de informações para elaboração deste estudo, o 
Instituto Clemente Ferreira (ICF).  
Na Rua da Consolação, no centro nervoso da cidade de São Paulo, maior 
metrópole da América Latina, está localizado o Instituto Clemente Ferreira, 
referência terciária no atendimento de pacientes com tuberculose para todo o 
estado de São Paulo e cenário etnográfico desta dissertação. Destoando do 
restante da paisagem por sua estrutura, o instituto se materializa na figura de 
uma construção estilo século XX, um casarão, em um amplo terreno arborizado, 
de cor amarelo claro com grandes portas e janelas, bem distribuídas em todos 





pacientes com tuberculose, adicionalmente sua história revela parte da 
extraordinária cruzada sanitária contra a tuberculose no Brasil. 
A história do ICF começa no final do século XIX com o médico Clemente 
da Cunha Ferreira. Após seu retorno de intensos estudos na Europa, deixou de 
lado seu interesse pela pediatria e voltou a dedicar-se a tisiologia, inspirado nos 
movimentos que já fervilhavam por toda Europa no combate à tuberculose. Com 
o apoio de outros médicos, criou, em 1899, a primeira liga de combate à doença: 
a Liga Paulista contra Tuberculose que incentivou a criação de outras em 
diferentes estados brasileiros (ROSEMBERG, 2008; SVS/SP, 2008).  
Nesta época e no início do século XX os sanatórios eram vistos como o 
principal meio de impedir a disseminação da tuberculose, então, a partir de 
1903, a Liga Paulista contra tuberculose começou a arrecadar verbas para abrir 
o primeiro dispensário para a assistência de pacientes com tuberculose e seus 






familiares. Depois de tremendos esforços, foi no ano de 1913 que o doutor 
Clemente Ferreira, conseguiu fundar o “Dispensário Modelo Clemente Ferreira”. 
Em 1934, quando o estado passou a comandar o dispensário foi que esse 
recebeu o nome de Instituto Clemente Ferreira, tal como é atualmente 
(ROSEMBERG, 2008). 
O ICF e os esforços do Dr. Clemente Ferreira foram de extrema 
importância para o avanço do conhecimento sobre a tuberculose e suas formas 
de prevenção e controle. Além disso serviu de exemplo para que outras cidades 
e estados se empenhassem no controle da doença. Ainda foi centro de 
pesquisas sobre diagnóstico, tratamento e prevenção; O ICF foi pioneiro no uso 
de estreptomicina2 e isoniazida3 no Brasil e principal responsável pela existência 
da vacina BCG4. O estabelecimento do serviço de reabilitação respiratória, para 
assistência aos pacientes com sequelas de tuberculose, foi outro grande avanço 
angariado pelo instituto. 
No final da década de 1970 e início da década de 1980, Bruno Quilici, 
então diretor da Divisão de Tisiologia Pneumologia Sanitária, promoveu a 
adequação da instituição à rede de atendimento à saúde, tornando-a referência 
para a resolução de problemas complexos relacionados à tuberculose, além de 
um centro de ensino e treinamento de profissionais. Com a incorporação do ICF 
ao Sistema Único de Saúde (SUS), houve ampliação do corpo de profissionais da 
saúde e também se passou a atender outras doenças respiratórias, como asma, 
doença pulmonar obstrutiva crônica, entre outras. Outros marcos importantes da 
história da instituição foram: o atendimento aos pacientes portadores da forma 
multirresistente da tuberculose; a participação nos estudos de efetividade do 
                                                          
2 A estreptomicina foi isolada de uma cepa de Streptomyces griséus em 1944. Foi o primeiro 
fármaco eficaz no tratamento da tuberculose. No Brasil é utilizado principalmente nos casos de 
tuberculose multirresistente (LIMA, 2003; ARBEX et al., 2010).  
3 A isoniazida é utilizada desde 1952 e é um dos mais importantes fármacos utilizados no tratamento 
de todos os tipos tuberculose. Também é utilizada no tratamento da tuberculose latente. 
4 A vacina BCG (Bacilo de Calmette-Guérin) foi desenvolvida entre 1906 e 1919 e passou a ser 
utilizada em humanos a partir de 1921. A BCG não impede o desenvolvimento da tuberculose 
pulmonar, mas é utilizada para prevenção das formas mais graves de tuberculose: meníngea e 
miliar. Está no calendário básico de vacinação no Brasil e é feita no primeiro mês de vida (CVA, 





Tratamento Supervisionado e promoção de espaços para aperfeiçoamento de 
profissionais envolvidos com a temática de outros serviços de saúde. 
Sua estrutura como é concebida ainda hoje, foi pensada seguindo a 
concepção higienista do século XIX e XX, com arquitetura equiparada aos 
dispensários europeus da época. Possui dois pavimentos que rodeiam de forma 
retangular um pátio com um solarium, desenhado assim para permitir uma 
excelente circulação de ar e raios de sol, para auxiliar no tratamento dos 
tuberculosos e prevenir a transmissão da doença. Têm um grande número de 
janelas e portas por todos os cômodos e um pé direito bastante alto. Atualmente, 
estão localizados no primeiro pavimento laboratórios de exame diagnóstico e 
análises clínicas, vigilância epidemiológica, serviço de arquivo médico e 
estatística (SAME) e um vestiário destinado aos profissionais locais. No 
pavimento superior localizam-se recepção, farmácia, consultórios médicos, salas 
de pré e pós-consulta de enfermagem, sala de emergência, sala da direção de 
enfermagem, sala de espera, salas de conferência, serviço social, diretoria 
administrativa e clínica, cozinha e os banheiros, um para os funcionários e outro 











Minhas primeiras visitas ao instituto começaram no segundo semestre de 
2013. No entanto, devido aos processos éticos que deveriam ser feitos antes de 
iniciar de fato a inserção no campo, até junho de 2014 o contato foi apenas com 
alguns profissionais e também participava esporadicamente de algum evento 
que era oferecido pelo ICF, como treinamentos e palestras. Segundo a direção 
do instituto, trata-se de um local insalubre e eu só poderia manter contato com o 
restante do que compunha o instituto após aprovação do comitê de ética, para 
que ambos, pesquisadora e o ICF ficassem resguardados.  
Impressionou a estrutura física que possui o ICF quando comparada com 
os serviços pelos quais já havia passado, mas surpreendeu ainda mais a forma 
como o atendimento era organizado. Nunca havia visto tal dinâmica de 
atendimento e, apesar de alguns funcionários acharem parte dela totalmente 
desnecessária, era esse, na minha opinião, o suprassumo da instituição. 
Por se tratar de uma unidade de referência terciária o ICF possui 
profissionais capacitados para atender pacientes com tuberculose 
multirresistente, com efeitos adversos graves à medicação, com comorbidades 
(TB + HIV, por exemplo) e esquemas de tratamento especiais. Oferece também 
meios de diagnósticos e capacitação profissional para o restante da rede de 
atenção a pacientes com tuberculose (BRASIL, 2011). O ICF não atende 
demanda espontânea, sendo assim, o atendimento só é realizado em pacientes 
que foram encaminhados por outras unidades básicas de saúde (UBS) ou 
hospital e que correspondem aos critérios citados acima. 
O atendimento oferecido a esses pacientes é dividido em três etapas, 
nomeadas da seguinte maneira: pré consulta de enfermagem, consulta médica e 
pós-consulta de enfermagem. Quando o paciente chega no ICF, primeiramente 
ele passa pela pré-consulta. Ali é atendido por dois auxiliares de enfermagem 
que verificam peso, altura, pressão arterial, batimentos cardíacos, saturação de 






Cada paciente tem um médico que irá lhe acompanhar durante todo o 
tratamento. Cada médico pode atender no máximo 12 pacientes em um intervalo 
de 6 horas. O tempo de duração de consulta varia muito de médico para médico 
e não há um padrão pré-estabelecido. Algumas consultas duravam uma hora, 
outras cinco minutos. Quando a consulta termina o prontuário é encaminhado 
para os auxiliares de enfermagem na pós-consulta. Ao final das consultas 
médicas, receituários e pedidos de exames não são entregues para os 
pacientes, são colocados no prontuário junto com as orientações que deverão 
ser dadas aos pacientes na pós-consulta.  
A pós-consulta é realizada por cinco auxiliares de enfermagem. Durante 
esta etapa do atendimento, os profissionais explicam sobre cada medicação, 
sobre a doença, procuram responder as dúvidas dos pacientes, orientam quanto 
ao agendamento de novas consultas e marcação de exames. Conferem a 
quantidade de medicamentos dispensada pela farmácia e repassam as 
informações deixadas pelo médico no prontuário. Trata-se de um importante 
momento em que os profissionais colocavam em prática a educação em saúde. 
Infelizmente poucos profissionais se disponibilizam a atender os objetivos da 
pós-consulta. Costumavam conferir a medicação e perguntar se o paciente sabia 
como tomar os remédios. Apesar de os pacientes responderem de forma 
afirmativa a essa pergunta, mais tarde, em nossas conversas, eles me relatavam 
como usavam a medicação e geralmente ela não correspondia à maneira 
correta de uso, como estabelecida pelo Ministério da Saúde (BRASIL, 2011).  
O horário de funcionamento do ICF compreende todos os dias da semana 
das 7 às 19 h. Às quartas-feiras o atendimento ao público só começa a partir 
das 11 horas porque nesse dia, durante toda a manhã é realizada uma reunião 
de estudo de casos. Nessas reuniões, médicos e demais funcionários do ICF 
discutem casos complexos de pacientes que geraram dúvidas durante a 
consulta individual e também questões administrativas. A reunião é aberta para 





A escala de funcionários funciona da seguinte maneira: a equipe de 
enfermagem se divide em duas equipes que trabalham turnos de 6 horas cada. 
A equipe médica tem um horário particular, eles cumprem a carga horária, mas 
da maneira como lhes é mais conveniente por possuírem outros vínculos 
empregatícios, mas sempre há atendimento médico. A equipe de enfermagem 
também possui mais vínculos empregatícios além daquele com o ICF. 
Com base nessa escala do atendimento médico, o fluxo de pacientes varia 
durante a semana. Há uma grande diferença na quantidade de pessoas de 
acordo com o dia da semana e se é manhã ou tarde. Normalmente nas segundas 
e terças-feiras na parte da manhã, o fluxo de pacientes é maior, porque quase 
todos os médicos prestam atendimento. Nos demais dias da semana o fluxo cai 
para menos da metade. Nas quartas-feiras, aparece apenas um ou outro 
paciente. À tarde, poucos médicos costumam atender, normalmente 1 ou 2 
apenas, portanto, quase não há pacientes circulando na instituição.  
O ICF é composto por uma equipe interdisciplinar de saúde e, portanto, 
oferece todo apoio necessário aos pacientes com tuberculose. Isso o diferencia 
de muitos serviços de saúde que não costumam contar com muitas 
especialidades médicas diariamente. Atualmente o ICF possui um total de 155 
funcionários, divididos em médicos, enfermeiros e auxiliares de enfermagem, 
assistentes sociais, psicóloga, nutricionista, técnicos em laboratório, farmacêuticos, 






Quadro 1 – Quadro de funcionários do ICF 
Categorias Profissionais Nº 
Médicos 13 
Enfermeiro 4 
Auxiliar de enfermagem 24 
Assistente social 4 
Psicóloga  1 
Nutricionista 1 
Técnico em laboratório 16 
Farmacêutica 1 
Fisioterapeuta 2 
Administrativos  42 
Diretores administrativos 5 
Diretor 1 
Diretor médico 1 
 
Alguns desses profissionais trabalham no ICF há mais de 10 anos, outros 
estão lá há pouco tempo, de 1 a 2 anos. Em nossas conversas, quase todos, 
diziam que não sabiam verdadeiramente o que era a tuberculose antes de 
começar a trabalhar no ICF. Ouviam falar a respeito superficialmente, alguns 
tinham muito medo da contaminação e nenhum deles sabia que a tuberculose 
poderia ser extrapulmonar. Somente após começarem a trabalhar no instituto, 
receber os treinamentos e a conviver diariamente com os pacientes com 
tuberculose é que realmente foram saber do que se tratava essa doença. 
A diferença no tempo de serviço entre os profissionais do ICF parecia 
influenciar muito na maneira como eles discutiam sobre a adesão ao tratamento 
da tuberculose e mesmo na assistência prestada aos pacientes. Aqueles que 
possuiam mais tempo de trabalho no ICF, mais de quatro anos, reconheciam 
que as dificuldades para adesão vão além daquelas impostas pelo 
medicamento, como os efeitos adversos. Nas conversas também costumavam 





mostravam mais disponíveis para atender as demandas do paciente. Já aqueles 
que iniciaram no instituto a pouco mais de um ano, não discutiam muito a 
respeito, assinalavam apenas que “os pacientes eram muito resistentes” e 
quando indagados por uma justificativa sobre o que essa expressão significava 
acabavam sem conseguir dar uma explicação. Essa diferença também fica 
notável no manejo com o paciente, na paciência para tirar dúvidas, para ouvir. 
Costumavam tratar os pacientes com mais autoritarismo e diferença. Os próprios 
funcionários reconheciam essa diferença entre eles e a justificavam dizendo: 
“eles vêm trabalhar aqui com aquela mentalidade de hospital sabe, que você 
medica o paciente, vira as costas e vai embora. Mas aqui é diferente né, você 
tem que prestar uma assistência mais integral ao paciente.” 
O ICF possui um grande diferencial dos demais serviços públicos de 
saúde para o atendimento aos pacientes com tuberculose que é a presença de 
algumas especialidades médicas diariamente, como nutricionista, psicóloga e 
fisioterapeuta. A presença desses profissionais impacta positivamente na 
assistência. Uma vez que a maioria dos pacientes com tuberculose perde peso 
rapidamente, tem dificuldade para se alimentar ou mesmo preparar refeições, 
outros nem mesmo tem o que comer. O atendimento nutricional e a distribuição 
de suplementos alimentares e vitaminas é que ajudam na recuperação do peso 
e da saúde. 
O atendimento psicológico também é muito elogiado pelos pacientes. Os 
interlocutores comentavam a respeito, mencionavam como as conversas e o 
apoio prestado pela psicóloga os ajudava nas dificuldades que a doença lhes 
impunha, como a vergonha, o medo, a vontade de desistir do tratamento entre 
outras demandas. Segundo a psicóloga, suas consultas também eram um bom 
momento para troca de conhecimento com os pacientes. Conforme traziam suas 
concepções sobre saúde e sobre a própria tuberculose a psicóloga reforçava 
algumas ideias e desmistificava outras, de modo que os pacientes entendessem 





Os fisioterapeutas prestavam assistência, sobretudo, na reabilitação 
respiratória dos pacientes. Devido aos danos causados pelas lesões da 
tuberculose alguns pacientes desenvolvem distúrbios ventilatórios, o que 
chamamos de sequelas da tuberculose, portanto, necessitam de assistência por 
longos períodos de tempo, alguns até para vida toda, fazendo uso de 
medicamentos, fisioterapia respiratória, entre outros cuidados. Esse tipo de 
assistência se configura em um grande diferencial para este serviço, uma vez 
que poucos ou quase nenhum outro serviço de saúde se dão conta desses 
pacientes com sequelas de tuberculose (RAMOS et al., 2006). 
Outros serviços diferenciais do ICF são o serviço de vigilância 
epidemiológica dentro do próprio instituto e o serviço de assistência social. O 
serviço de vigilância epidemiológica atende apenas as necessidades do instituto. 
São responsáveis pela notificação dos casos e pela detecção ou prevenção de 
qualquer mudança nos fatores determinantes e condicionantes da saúde 
individual ou coletiva. É também responsabilidade da vigilância epidemiológica o 
rastreamento dos pacientes faltosos. Quando um paciente falta à consulta, por 
qualquer que seja o motivo, a vigilância epidemiológica entra em contato direto 
com o paciente ou sua família para saber o motivo da falta e reagendar uma 
nova consulta. Caso o contato com o paciente não seja possível e ele não 
compareça ao instituto conforme um período determinando, a vigilância 
epidemiológica do ICF entra em contato com a UBS mais próxima à casa do 
paciente e solicita uma visita dos agentes comunitários de saúde (ACS) à casa 
do mesmo. O ICF não faz visitas domiciliares aos pacientes. Isso acontece 
apenas em casos extremos, como quando a UBS responsável pela localidade 
do paciente não consegue contatá-lo, como em caso de moradores de rua. Mas 
segundo os funcionários isso normalmente não é necessário.  
Na assistência social os profissionais procuram atender as demandas dos 
pacientes, como auxílio para transporte público para comparecer as consultas, 
cestas básicas, oferecem ajuda para os moradores de rua ficarem em albergues e 





emocionais, familiares, e também fornecem informações sobre a tuberculose ou 
outras questões que os pacientes queiram abordar. É, sobretudo, um serviço 
muito empenhado em atender as demandas dos pacientes, naquilo que lhes tiver 
ao alcance. Isso pode soar como um encanto pelo instituto, e de fato pode mesmo 
ser isso, mas esse empenho era visto em pequenos gestos. Uma vez, enquanto 
acompanhava as consultas que aconteciam na sala de pós-consulta um senhor 
apareceu com os sapatos trocados. Cada um de um modelo e uma cor. Ele 
estava transtornado. “Como é que eu pude cometer uma burrice dessas”, ele se 
perguntava a todo momento. Era dia de trabalhar e como ele ia para o trabalho 
daquele jeito? Ele dizia. Uma das auxiliares encaminhou o senhor para o serviço 
social e rapidamente eles providenciaram um par de sapatos para que ele 
pudesse comparecer ao trabalho, já que ele morava muito longe e não dava para 
voltar em casa, já que estava na hora de ele começar a trabalhar. 
Em média, o ICF atende mais de 400 pacientes anualmente. No ano de 
2014 foram atendidos 482 pacientes, sendo 41 retratamento após abandono, 
312 casos novos, 396 casos são de tuberculose pulmonar e 86 de tuberculose 
extrapulmonar. Dos casos que encerraram o tratamento nesse mesmo ano, 38 
obtiveram alta por abandono, 221 por cura e 3 óbitos por tuberculose.  
O atendimento de crianças e adultos no ICF se dá separadamente por 
questões de biossegurança. Do lado esquerdo do solarium se dá o atendimento 
aos adultos e do lado direito o atendimento para crianças e adolescentes. Para 
este estudo, os sujeitos de pesquisa foram apenas pacientes adultos, com 18 
anos ou mais, em tratamento para tuberculose ou que já haviam concluído o 
mesmo. Cada paciente é atendido em média, uma vez por mês pela equipe de 
profissionais do ICF. Aqueles pacientes que precisam de tratamento 
supervisionado (TDO) recebem o chamado tratamento compartilhado, ou seja, 
recebem atendimento médico e retiram os medicamentos no ICF, mas recebem o 
TDO na UBS mais próxima a sua residência. Alguns pacientes, principalmente 
albergados ou moradores de rua próximos à região da Consolação recebem o 





Os pacientes que são acompanhados pelo ICF são, em sua maioria, 
pertencentes às classes média e baixa. A faixa etária varia entre 30 e 60 anos. 
Aparentemente há um maior número de homens em atendimento no instituto. 
Eles diziam não ter tido oportunidade de se dedicar muito aos estudos, poucos 
conseguiram concluir o ensino médio e aqueles que não o faziam se justificavam 
pela necessidade de trabalhar para ajudar a família.  
Em nossas conversas se revelavam pessoas com muitas dificuldades 
financeiras, com trabalhos precários e insalubres. Sempre mencionavam a “luta 
pela sobrevivência”, trabalhar e trabalhar muito para sustentar a família, sendo 
muitas vezes atrapalhada pelo tratamento. Aqueles que já não haviam se 
aposentado por invalidez devido às sequelas deixadas pelos episódios 
anteriores de tuberculose, se encontravam desempregados e passando muitas 
dificuldades em casa porque não tinham capacidade para trabalhar e sem a 
aposentadoria não conseguiam sustentar suas famílias.  
Os locais em que os pacientes residiam também se mostravam bastante 
precários e propícios à propagação de doenças. Não tive a oportunidade de ver 
suas residências, mas sempre que possível solicitava que eles relatassem sobre 
como eram suas casas e o bairro. Normalmente moravam em casas pequenas, 
com poucas janelas, com aglomeração de pessoas e em bairros com baixa 
infraestrutura. Havia também muitos pacientes em situação de rua ou 
albergados.  
Normalmente estavam desacompanhados para as consultas. Traziam 
consigo exames e receituários anteriores em pastas ou sacolas transparentes. 
Sempre muito cuidadosos com o conteúdo, apenas quando o médico permitia 
era que eles se desfaziam de alguns deles, como as receitas médicas antigas. 
Aqueles que estavam acompanhados normalmente eram pessoas de idade mais 
avançada ou com alguma dificuldade de locomoção. Cada um à sua maneira, 
estavam sempre bem arrumados e demonstravam sempre sinais de respeito 
com os médicos, principalmente, como tirar o boné ao entrarem no consultório 





não conversavam entre si. Ouvia-se poucos murmurinhos e o som que 
predominava era o da televisão e das auxiliares de enfermagem que iam até lá 
chama-los para o atendimento.  
A aproximação com os interlocutores se deu apenas nesse espaço do 
ICF. Apesar de não terem nenhum receio em contar sobre suas vidas nesse 
espaço, quando questionados sobre um encontro fora daqueles limites, a 
resposta era negativa. Alegavam muito trabalho, falta de tempo e iam aos 
poucos desconversando. Apenas uma paciente permitiu uma entrevista em um 
café próximo ao ICF. Alguns outros costumavam manter contato, além do ICF, 
apenas pelo telefone. 
 
 
1.5 A aproximação com o campo 
 
Foi no dia 10 de junho de 2014 que teve início o trabalho de campo e às 7 
horas da manhã, com o diário de campo em mãos observava e anotava os 
acontecimentos ao redor. A ideia inicial era conhecer o funcionamento do ICF e 
funcionários, e somente depois a aproximação dos pacientes. Nesse mesmo dia, 
conforme solicitado pela diretora clínica, foi realizado um exame de PPD5 para 
que ao final deste trabalho, através da realização de mais um exame, 
pudéssemos saber se havia ocorrido uma alteração no resultado devido ao 
contato direto com pacientes com tuberculose, sugerindo uma infecção latente 
que deveria ser tratada6. 
No início deste trabalho de campo um grande impasse aconteceu. A cada 
visita ao instituto me incomodava profundamente o fato de que pouquíssimos 
funcionários faziam uso da máscara. Por se tratar de um serviço que atende 
                                                          
5 Prova tuberculínica: Consiste na inoculação intradérmica de um derivado protéico do 
Mycobacterium tuberculosis para medir a resposta imune celular a estes antígenos. Nos indivíduos 
já sensibilizados, ocorre uma reação inflamatória (CVE/SP) 
6 Ao final do trabalho de campo não realizei o exame de PPD pois o material necessário para sua 





prioritariamente pacientes com tuberculose e que a transmissão da doença se dá 
por vias aéreas, o uso da máscara é extremamente necessário, mas raríssimas 
vezes observei algum funcionário usando. Dificilmente os pacientes também 
usavam máscara, apenas aqueles que vinham acompanhados de agentes 
comunitários de saúde (ACS) e tinham tuberculose multirresistente. Nesse caso 
usava a máscara o paciente e o ACS. Mesmo assim, o uso da máscara era só 
figurativo, porque os pacientes a deixavam no pescoço, ou não a amarravam 
adequadamente.  
A máscara só era oferecida aos pacientes, quando vinha escrito no 
prontuário que se tratava de um paciente com tuberculose multirresistente. No 
entanto, a máscara oferecida não era a N95 como recomendado pelo Ministério 
da Saúde (BRASIL, 2011), tratava-se de uma máscara comum entregue sempre 
aos pares. Quando perguntei aos funcionários porque não havia a distribuição das 
máscaras N95, respondiam que os pacientes já estavam contaminados então não 
precisavam de uma máscara que filtrasse o ar e depois “era muito cara”. Intrigada 
com o não uso da máscara questionei porque eles não usavam, se tinham medo 
da contaminação, se alguma vez já haviam tido tuberculose. Os médicos diziam 
que era um equipamento de proteção individual (EPI) extremamente necessário, 
mas que eles não usavam mesmo, por descuido. “A gente sabe da importância, 
mas não usa, sabe como é né”, me respondeu uma médica. A equipe de 
enfermagem, dizia que não era necessário o uso da máscara porque ventava 
muito em o todo instituto, tem muitas janelas, e conforme um antigo diretor havia 
ensinado, isso diminui o risco de transmissão, portanto, não precisam usar a 
máscara. Diretores e demais funcionários reconheciam que era necessário o uso 
deste EPI e não usar tratava-se de puro descuido ou resistência dos profissionais 
já que, segundo eles, o uso da máscara representa uma “coisa ruim”. Além disso, 
alegavam que o uso da máscara dificultava o diálogo com os pacientes. Mesmo 
que eles não usassem a máscara costumavam usar outras maneiras que 





tuberculose multirresistente costumavam atendê-lo mais rápido, evitavam muita 
conversa e ligavam o ventilador na potência máxima. 
Quando minha frequência no ICF passou a ser diária, a diretora médica 
solicitou o uso do jaleco e da máscara, principalmente ao falar com os 
“pacientes multirresistentes”. Segundo ela, eram normas do instituto e seria bom 
que as seguisse, para minha própria segurança. Então, me encontrava num 
verdadeiro impasse, daqueles do tipo que “se ficar o bicho pega e se correr o 
bicho come”. Deveria ou não usar a máscara? Será que o uso da máscara 
afastaria os pacientes? Por um lado, não usar a máscara significava uma 
chance de contaminação. Estava em um ambiente totalmente insalubre lidando 
diariamente com pessoas com tuberculose onde muitas ainda eram bacilíferas e 
confesso que o terror com relação à doença também pesava nessa decisão. Por 
outro lado, o uso da máscara poderia ser um empecilho para manter contato 
com os interlocutores. Já havia feito outras pesquisas com pacientes com 
tuberculose e todos falavam da má impressão que o uso da máscara causava a 
eles.  
Optei por não utilizar a máscara, mantendo a mente calma e com a visão 
de que se acontecesse uma contaminação, tinha cura. Durante os meses 
passados no ICF não houve nenhuma cobrança quanto a eu usar ou não a 
máscara por parte dos diretores da instituição. No começo foi assustador. Quando 
alguém tossia, involuntariamente, o medo tomava conta e, sem querer, me 
afastava um ou dois passos de quem estava falando. Já que optei pelo não uso 
da máscara, utilizei outras medidas que davam a sensação de alguma proteção, 
mantendo contato mais próximo apenas daqueles pacientes que tinham o 
resultado da baciloscopia negativado, ou seja, que já não eram capazes de 
transmitir a doença. Com o tempo e o contato com os interlocutores, o medo foi 
se esvaindo e já não me preocupava mais com o risco de contaminação. 
Neste início do trabalho de campo não houve nenhuma apresentação 
prévia sobre quem eu era e o que estava fazendo ali, dessa forma, a 





apresentava, ora vinham perguntar sobre o que eu fazia ali. Apesar de ter em 
mente as dificuldades de aproximação com o campo sempre relatadas na 
literatura, isso não foi não foi um problema. Não demorou para que os 
funcionários se acostumassem com minha presença. Ao contrário, faziam com 
que eu estivesse sempre a par das rotinas da instituição e sempre se colocavam 
a disposição em colaborar para a realização desta pesquisa, o que me 
favoreceu sete meses bastante produtivos desde o início.  
Os primeiros meses foram dedicados a conhecer o ICF além daquilo que 
pôde ser aprendido pelas buscas em livros e internet. Comparecia ao instituto 
todos os dias da semana e permanecia ali de 8 a 10 horas. Após esse período 
de adaptação ao campo, passei a estabelecer contato com os pacientes que 
circulavam naquele espaço. Saber quem eram, de onde vinham, acompanhá-los 
em consultas, discutir sobre seu estado de saúde entre tantos outros assuntos 
que vinham a surgir em nossas conversas. 
O ICF também presta assistência a pessoas com outros agravos 
respiratórios, como asma. Para não causar qualquer constrangimento, estudei 
uma maneira que possibilitasse “visualizar” quem eram os pacientes em 
tratamento para tuberculose, saber seus nomes e assim, devagar, me aproximar 
de cada um. Já que estava em um serviço de saúde que guarda a história de 
cada paciente em prontuários, ter acesso a esses documentos parecia a melhor 
opção. Os prontuários de cada paciente eram retirados do SAME de acordo com 
as consultas agendadas para cada dia e encaminhados para a sala de pré-
consulta. Esse pareceu o local ideal para ter acesso aos prontuários, saber 
quem eram os pacientes em tratamento para tuberculose e fazer as primeiras 
abordagens aos interlocutores.  
A sala de pré-consulta fica localizada no segundo pavimento do ICF 
próximo as salas de pós-consulta, e de enfermagem, de maneira que os 
pacientes tenham fácil acesso a sala de espera e aos consultórios médicos 
através de um corredor. A sala é pequena, mas assim como os demais locais do 





verificação dos sinais vitais e medidas antropométricas dos pacientes, a sala 
possui uma balança, uma mesa com prontuários, um aparelho para verificar 
pressão arterial, batimentos cardíacos e saturação de oxigênio, algumas 
cadeiras e um dispensador de camisinhas. Ficam nesta sala sempre dois 
auxiliares de enfermagem escalados semanalmente. Dessa forma, nunca são as 
mesmas pessoas que estão presentes nas salas de pré-consulta. A cada 
semana uma nova escala é confeccionada pelas enfermeiras. É nessa sala que 
os auxiliares de enfermagem recém-contratados ficam primeiro, só depois 
podem ser escalados para trabalhar em outros setores. 
O trabalho feito ali é bem simples quando levado em conta as técnicas que 
devem ser aplicadas e, muitas vezes, é visto pelos próprios funcionários como 
desnecessário. Muitos auxiliares diziam que o próprio médico deveria fazer aquilo. 
Apesar disso, minha opinião era contrária. A verificação dos sinais vitais e 
medidas antropométricas eram importantes para verificar o estado de saúde dos 
pacientes, dito assim de maneira bem biomédica, e já tomar as medidas cabíveis, 
como adiantar a consulta médica, providenciar o uso de algum remédio, e mesmo 
já abordar os pacientes sobre seu tratamento, suas superações e angustias.  
Em um dado momento do trabalho de campo, mais especificamente em 
uma quarta-feira, logo após a reunião de estudo de casos, dirigi-me para a sala 
de pré-consulta acompanhando uma das auxiliares de enfermagem. Havia 
apenas três pacientes agendados para aquele dia. O primeiro foi um senhor 
negro, bastante magro, alto e com aparente dificuldade em respirar, já que 
estava ofegante e seu peito se estufava e afundava profundamente conforme os 
movimentos de seu pulmão. Começamos a conversar com ele, como sempre 
costumávamos fazer, perguntando como ele estava. Não obtivemos nenhuma 
palavra, o senhor apenas caiu aos prantos e cada vez mais sua respiração 
parecia esvair. Tentando fazer com que o senhor se mantivesse calmo as 
auxiliares de enfermagem conversaram com ele calmamente, procurando saber 
o motivo de tanto choro para assim tratarem de fazer o que era necessário e 





de tuberculose. Há quatro meses seu filho morreu assassinado e dali em diante 
desistiu do tratamento, tentou o suicídio por algumas vezes e só estava ali, 
como ele mesmo disse, porque sua mulher insistiu muito e ele já estava com 
muitas dores no pulmão. Em meio a esse acontecimento algumas anotações do 
ocorrido foram feitas no prontuário, um encaixe na agenda da psicóloga foi 
providenciado e a abordagem médica foi com certeza diferente. Notei que os 
pacientes não costumavam falar abertamente com os médicos, pareciam ter 
mais liberdade em tirar dúvidas, discutir suas dificuldades ou pedir ajuda à 
equipe de enfermagem, portanto, essas anotações ou mesmo relatos orais feitos 
pelos profissionais da sala de pré-consulta aos médicos eram muito importantes 
para que questões que não fossem trazidas pelos próprios pacientes pudessem 
ser, de alguma maneira, abordadas pelos médicos no momento da consulta. 
Na sala de pré consulta era muito curioso a preocupação que os 
pacientes tinham com seu peso. Eles ficavam ansiosos por saber seu peso e 
comparar com as medidas anteriores e as expressões faciais e algumas falas 
indicavam satisfação ou insatisfação com seu corpo. Mais tarde vim a perceber 
que essa transformação corporal os perturbava muito, principalmente quando 
chegavam ao ponto de não conseguirem mais trabalhar ou manterem suas 
rotinas devido à fraqueza gerada pela perda de peso excessiva. 
A sala de pós-consulta também me permitia escutar e fazer parte de 
muitas conversas com pacientes e profissionais. Ficavam nesta sala 
aproximadamente cinco auxiliares de enfermagem em suas respectivas mesas. 
O espaço era amplo e dava fácil acesso a farmácia e a saída do ICF. Após o 
término das consultas médicas os prontuários, junto com as receitas e pedidos 
de exames, eram encaminhados para a pós-consulta. Quando os pacientes 
eram chamados pelos auxiliares, eram encaminhados à farmácia para a retirada 
dos medicamentos. Com os remédios em mãos voltavam para essa sala. Ali os 
funcionários conferiam e recontavam a medicação para evitar que os pacientes 
fossem para casa com menos ou mais medicamentos do que o necessário. 





Dúvidas e procedimentos para a coleta do escarro também eram postas em 
pauta neste momento. O tempo dispensado para cada paciente variava 
bastante. Normalmente os pacientes que chegavam ao serviço pela primeira vez 
e iniciavam o tratamento naquele dia era gasto em torno de uma hora ou mais 
nesse atendimento. Nas próximas consultas, esse tempo passava para 20 a 30 
minutos. Alguns pacientes, no entanto, saiam da consulta médica e já iam para 
suas casas sem medicação e outros apenas retiravam os medicamentos na 
farmácia e não voltavam para as orientações na pós-consulta. Toda pré e pós-
consulta era relatada no prontuário dos pacientes com a assinatura dos 
auxiliares de enfermagem.  
A sala de espera também foi um cenário importante desta pesquisa. A sala 
era bem grande, com muitas cadeiras, uma televisão, um bebedouro e um 
lavatório. Os pacientes que esperavam pela consulta médica ali não costumavam 
conversar muito uns com os outros. Ouvia-se apenas o barulho da televisão e 
alguns poucos sussurros. Alguns pacientes preferiam aguardar a consulta na 
varanda que dava para o solarium, nos locais onde batia alguns raios de sol. 
Foram nessas salas que se davam os encontros com os interlocutores 
desta dissertação. Normalmente o dia se iniciava na sala de pré-consulta onde 
verificava os prontuários e anotava os nomes daqueles pacientes em tratamento 
para tuberculose. Quando já os conhecia ia direto ao encontro deles na sala de 
espera, do contrário, aguardava na sala de pré-consulta mesmo, e conforme ia 
ajudando os funcionários, já iniciava, descontraidamente, os primeiros contatos 
com meus interlocutores. Desse ponto de partida acompanhava, aqueles que 
permitiam, todo o trajeto dentro do ICF de cada um deles enquanto 
conversávamos sobre diversos assuntos, dentre eles a doença – a tuberculose e 
seu tratamento.  
Durante essas abordagens sempre tive a preocupação de me apresentar 
como pesquisadora e não funcionária do ICF. Sempre os informava que eu fazia 
mestrado na Universidade Federal de São Paulo (UNIFESP) e que não estava 





jaleco às vezes os fazia pensar que eu era funcionária e isso me preocupava, 
uma vez que poderia facilitar ou, mais provavelmente, impedir ou mascarar 
alguma informação solicitada.  
As conversas com os interlocutores dessa dissertação se davam por mais 
tempo na sala de espera. Ali conversávamos sobre tudo, mas o ponto de partida 
normalmente era uma queixa feita pelos pacientes na sala de pré-consulta ou 
algumas perguntas dirigidas a mim mesmo, como quem eu era ou o que estava 
fazendo ali. Ao contrário do que alguns estudos costumam relatar, eles não 
tinham vergonha de falar a respeito da doença, de seu tratamento, falavam em 
“alto e bom tom” e perto de quem quer que estivessem. Não tinham qualquer 
pudor ao responder minhas perguntas. Sempre tinha a preocupação de 
perguntar se eles queriam ir para um lugar mais reservado, sem tanta gente 
ouvindo nossas conversas, mas eles sempre recusaram.  
Apesar dessa liberdade e desprendimento que tinham para conversar 
dentro do ICF, eles não permitiram nenhum encontro fora do instituto. Eu gostaria 
de conhecer o contexto no qual estavam inseridos, suas casas, suas famílias, o 
percurso que eles faziam para ir e voltar do ICF. A resposta era sempre negativa. 
Alegavam muito trabalho, vergonha de suas casas, falta de tempo. Eu também 
oferecia um café em uma padaria que ficava próxima ao ICF, mas eles sempre 
tinham algum compromisso que os impedia, precisavam ir logo para o trabalho. 
Procurei não insistir, respeitando a privacidade e vontade de cada um deles, 
portanto os encontros com meus interlocutores sempre se passavam naquele 
espaço do ICF, pois ali parecia ser permitido falar a respeito da tuberculose. O 
fato de o ICF também não possuir agentes comunitários de saúde (ACS), por ser 
referência terciária, também dificultou o contato com os pacientes fora desse 
espaço. Procurei outras unidades de saúde que pudessem auxiliar no encontro 
com os interlocutores, através dos ACS mas, segundo eles, isso só seria possível 
com a aprovação desta pesquisa pelo comitê de ética da prefeitura de São Paulo, 
das subprefeituras e das unidades de saúde, portanto, por ser um processo 





Dessa forma, procurei manter contato com meus interlocutores de alguma 
outra maneira, durante o período que eles passavam sem ir ao ICF, entre uma 
consulta e outra. Normalmente as consultas aos pacientes com tuberculose 
eram feitas mensalmente, assim foi estabelecido alguns contatos telefônicos 
com aqueles que forneceram seus números. 
Foi apenas Maria, que descrevo nos capítulos a seguir, quem permitiu um 
encontro além dos muros do ICF, quando convidada para um café em uma 
padaria que ficava a alguns quarteirões da instituição. Lá conversamos, 
comemos, rimos um pouco e ela me contou bastante de sua vida, sua família. 
Depois também mantínhamos contato por telefone. Mas como Maria estava com 
muitos problemas relacionados aos efeitos da medicação quase que 
semanalmente ela estava no ICF e podíamos conversar.  
Também acompanhava as consultas médicas, hora com os pacientes, 
hora com os médicos. Tanto médicos quanto pacientes tinham muita paciência 
comigo e nunca me impediram de acompanhá-los. Os médicos me tratavam 
como seus alunos, sempre explicando o caso de cada paciente detalhadamente 
e fazendo alguns comentários adicionais sobre o estado de saúde e o 
comportamento de cada um após o paciente sair da sala de consulta. 
Neste cenário, procurava observar, participar das rotinas, conversar com 
os pacientes, ou simplesmente observar e registrar os acontecimentos, reflexões 
e indagações sempre com escuta e olhar direcionados para procurar 
compreender, o mínimo possível do que era discutido sobre o tratamento da 
tuberculose que ali se realizava. 
Para a elaboração desta dissertação, foram utilizadas as narrativas dos 
interlocutores principais para ilustrar os aspectos que eram comuns entre os 
pacientes do ICF que estavam em tratamento para tuberculose. A seguir 
descrevo as observações coletadas ao longo desse trabalho de campo; as 
atitudes e conhecimentos dos interlocutores sobre o tratamento para tuberculose 
e a relação desses pacientes com os profissionais de saúde da instituição e o 
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Tradicionalmente, as questões referentes a saúde e doença são 
delegadas aos domínios da biomedicina. Essa ciência procura identificar e 
explicar esses fenômenos de forma universal às diversas sociedades. Por 
monopolizar repertórios a respeito dos processos de saúde-doença acaba por 
negar outras construções discursivas para esses acontecimentos (VICTORA, 
KNAUTH, HASSEN, 2001; AYRES, 2007). 
A maneira como a biomedicina define o que é a tuberculose não 
necessariamente está de acordo com o que os pacientes com tuberculose 
pensam e sentem a respeito. A forma como nos comportamos diante de uma 
enfermidade, o que identificamos como normal e anormal diz respeito as 
crenças, práticas, conhecimentos e valores compartilhados na sociedade da 
qual fazemos parte (VICTORA, KNAUTH, HASSEN, 2007; ROTOLI, COCCO, 
2007; LANGDON, WILLK, 2010). De acordo com Esther Langdon e Flávio WillK 
(2010), cada sociedade desenvolve para si vários conceitos de saúde e doença, 
classificações sobre sua gravidade e desenvolve uma série de técnicas para 
lidar com esses fenômenos que não necessariamente equivale aos conceitos e 
práticas da biomedicina. 
De maneira equivocada, normalmente, nós que fazemos parte da 
assistência à saúde procuramos sobrepor nossos conceitos sob aqueles 
apresentados pelos pacientes, ignorando-os e muitas vezes julgando suas 
atitudes frente as orientações médicas como discordantes. Durante o processo 
de negociação do tratamento para tuberculose, os conhecimentos de ambos os 
lados, medicina e pacientes, estão em jogo mesmo que de maneira implícita. 
Assim, ter em mente essa diversidade de conceitos atrelados ao processo de 
saúde-doença se faz necessário para alcançar o sucesso do tratamento.  
Sendo assim, neste capítulo é apresentada a tuberculose nas concepções 
dos interlocutores, pacientes do ICF, para que durante as discussões sobre o 
tratamento da tuberculose nos capítulos que seguem, tenhamos em mente os 
diferentes conceitos que os pacientes em tratamento possuem sobre a doença 
que influenciam diretamente na maneira como eles irão encarar o tratamento.  
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2.1 O que é a tuberculose – nas concepções de pacientes do ICF 
 
A tuberculose é definida pela biomedicina como uma doença 
infectocontagiosa – que pode ser passada de uma pessoa para outra – causada 
pelo Mycobacterium tuberculosis, conhecido popularmente como “Bacilo de 
Koch”, que afeta principalmente o pulmão, mas que também pode atingir outras 
partes do corpo (BRASIL, 2011; VILLA et al., 2013). De acordo com o Manual de 
recomendações para o controle da tuberculose do Ministério da Saúde, os sinais 
e sintomas da tuberculose são: tosse seca ou produtiva persistente (3 semanas 
ou mais), febre vespertina, sudorese noturna, emagrecimento acentuado e, em 
casos mais graves, algum grau de hemoptise7 (BRASIL, 2011). 
Entre os interlocutores, a definição que circula sobre tuberculose difere 
dessa da biomedicina. Na verdade, poucas vezes a palavra tuberculose era 
citada, normalmente eles usavam a expressão “doença do pulmão”. Quando se 
tratava de tuberculose extrapulmonar a expressão usada era “uma doença do 
pulmão, só que em outro lugar”. A definição que usavam era aquela construída 
com base no que ouviam falar a respeito dessa doença dentro de seu contexto 
social, das histórias que eram contadas em tempos passados. Alguns também 
diziam que não sabiam o que era a tuberculose. “O doutor fala que é 
tuberculose né, uma doença no pulmão. Mas eu nem sei o que é isso não viu!” 
Os pacientes costumavam descrever o que era tuberculose com base no 
que sentiam, nas transformações que viam em seus corpos, os sinais e sintomas. 
Suas explicações eram uma rica mistura entre formulações da biomedicina e os 
conhecimentos adquiridos ao longo da vida, de experiências anteriores.  
Esse era o caso de Arnaldo, 48 anos. Residente do Jabaquara, vive com a 
esposa, sua filha e neto, em uma “casa pequena” que ele mesmo construiu nos 
fundos da casa de seu sogro. Arnaldo trabalha como pedreiro desde os 18 anos 
de idade, ofício que herdou de seu pai. Estudou apenas até completar o ensino 
                                                          
7 Expulsão sanguínea através da tosse. 
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médio, depois começou a trabalhar para “ajudar em casa”. Na ocasião estava 
fazendo o tratamento de tuberculose há seis meses. Estávamos conversando a 
respeito do clima. Mesmo sendo inverno estava muito quente no dia que conheci 
Arnaldo. Logo ele mudou de assunto e me contou que acabara de receber alta e 
estava feliz em se ver livre de tanto remédio. Perguntei sobre qual tratamento ele 
havia recebido no ICF, ele respondeu: “Eles falavam que era tuberculose”. 
Questionado então se ele sabia o que era, se era no pulmão ou em outro lugar. 
Arnaldo, como quem parecia que pensava a procura de uma resposta disse: 
 
- “A gente ouve falar assim que é uma doença do pulmão né, mas certo mesmo 
eu não sei não. A médica não disse nada, só falou que o nome era tuberculose. 
Mas eu sei que dá no pulmão né, deixa a gente fraco demais. É uma doença 
ruim viu, muito difícil de curar [referindo-se ao longo tempo de tratamento]” 
(Arnaldo). 
 
Essa narrativa de Arnaldo ilustra também algumas expressões que eram 
muito utilizadas pelos interlocutores desta dissertação para identificar a 
tuberculose: “deixa a gente muito fraco”, “eu fiquei muito cansado, “eu não 
conseguia nem trabalhar”. Era assim que eles costumavam se referir à 
tuberculose. Era também pelo cansaço, que eles identificavam que algo não ia 
bem. Ao contrário do que os livros e os manuais de recomendações apontam 
como sintomas da tuberculose, a tosse, febre e sudorese, isso foi pouco citado 
entre os interlocutores. Para eles, era preciso procurar um médico apenas 
quando perdiam a capacidade para o trabalho. Arnaldo contou que procurou o 
médico apenas quando começou se sentir muito fraco para o trabalho, com o 
corpo mole e uma vez, ao descer do ônibus desmaiou. 
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 “Eu vinha me sentindo fraco demais já tinha uns dias. Não conseguia 
trabalhar direito, mas eu ia forçando e ia trabalhar, mas teve um dia que eu me 
senti muito mal no serviço e vim embora mais cedo. O corpo estava muito mole 
sabe. Eu estava até suando frio. Ai, quando desci do ônibus no ponto perto de 
casa, eu desmaiei. Como o pessoal me conhece eles correram chamar minha 
mulher e aí não teve jeito, tive que ir pro hospital mesmo. Foi aí que eu descobri 
que tinha isso”. (Arnaldo) 
 
Apenas um dos interlocutores citou a tosse, ainda assim porque ela veio 
acompanhada de hemoptise, já que a presença do sangue os fazia pensar que 
aquele tipo de tosse era ruim. 
Nas sociedades capitalistas o corpo adquire papel de produção expresso 
na capacidade que esse apresenta para o trabalho, assim, tomando como base 
essa relação, o estado de normalidade ou patologia depende não só da 
estrutura anatomofisiológica, mas também da capacidade que adquire no plano 
da existência social. Assim, a doença toma consciência quando os elementos 
visíveis de sua atuação eram postos a prova, como eficiência, agilidade e 
capacidade de produção (NEVES, NUNES, 2009). 
A ligação da tuberculose com a incapacidade para o trabalho evidencia 
um aspecto importante que está diretamente ligado à descontinuidade do 
tratamento, a renda familiar comprometida. Devido a fraqueza gerada pela 
doença, e por se tratar de uma doença infectocontagiosa é recomendado pelos 
profissionais de saúde que o paciente fique afastado do emprego enquanto a 
baciloscopia for positiva. Os interlocutores tinham muito medo de perder o 
emprego e não conseguir sustentar suas famílias. Assim acabavam por se 
afastar dos serviços de saúde e abriam mão do próprio tratamento com medo de 
prejudicar seu papel de provedor do lar. 
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 “Eu fiquei sem me tratar na primeira vez porque tinha que ficar afastada do 
serviço né, e minha patroa falou que se eu faltasse eu ia ser mandada embora. 
Como eu preciso trabalhar né, deixei pra lá. Eu achava que com o tempo curava 
sozinha mesmo sabe, igual uma gripe que a gente pega sabe [...] Na segunda 
vez que peguei não dava pra vir todo mês tirar os remédio na farmácia. Eu tinha 
muito medo de pedir pra faltar um dia no serviço e ficar desempregada.” (Sônia, 
43 anos, em retratamento por abandono pela terceira vez).  
 
Outra questão estava ligada à definição de tuberculose: o preconceito. 
Receber o diagnóstico de tuberculose foi bastante assustador para a maioria 
dos interlocutores, principalmente quando se tratava de pessoas idosas, os mais 
jovens não pareciam se importar muito. O medo era, sobretudo, do isolamento. 
Tinham medo de que, com a doença, fossem ser internados em sanatórios, 
excluídos das rodas de amigos, da família. Alguns não sabiam nem mesmo que 
a tuberculose tinha cura.  
Toda história que eles contavam tinha alguma passagem que comentasse 
a respeito do preconceito, do medo da doença, que estava fundamentada na 
falta de informação e também na maneira como a tuberculose era entendida em 
tempos passados. Alguns comentavam sobre o afastamento de amigos, outros 
que foram demitidos de seus empregos por causa da doença. Assim, com medo, 
mantinham o diagnóstico apenas no âmbito familiar para não sofrerem nenhum 
tipo de preconceito “na rua”. Uma dessas histórias chamou bastante atenção, a 
que Antônio contou.  
Antônio tem 53 anos. É um jovem senhor alto, negro e bem simpático que 
mora próximo a região da avenida Paulista. Trabalha em uma transportadora e a 
sete meses estava fazendo tratamento para tuberculose pleural8 no ICF. 
Conheci Antônio enquanto tomava um cafezinho no solarium do ICF. Ele estava 
todo encolhido na beirada de um banco pegando um pouco de sol, segundo ele, 
                                                          
8 Presença do bacilo ou de antígeno do Mycobacterium tuberculosis na região da pleura, 
membrana que reveste os pulmões. É a forma mais comum de tuberculose extrapulmonar. 
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para esquentar do frio. Ele começou a puxar assunto, perguntando se eu era 
funcionária nova, o que eu fazia ali. Começamos a conversar e cada vez que ele 
ia ao ICF partilhava comigo um pouco de sua história. No dia em que nos 
conhecemos Antônio contou que descobriu que tinha tuberculose quando teve 
um derrame pleural. Quando recebeu o diagnóstico de tuberculose pleural disse 
que ficou muito assustado porque pensou que tivesse que ficar internado em 
Campos do Jordão, como costumava acontecer antigamente com as pessoas 
que tinham tuberculose. “Foi igual uma punhalada no peito”, ele disse, mas se 
tranquilizou quando descobriu que tinha cura. “Eu não sabia que tinha cura, mas 
quando o doutor falou que eu podia ficar tranquilo que tinha cura sim, eu me 
tranquilizei”. O sofrimento mesmo veio quando Antônio contou para família o que 
ele tinha. “Fomos dormir todos juntos, mas quando eu acordei estava sozinho. 
Eles foram embora. Ela foi e levou meus filhos. Acho que por medo né!”  Antônio 
nunca mais teve notícias da mulher e dos filhos. Tenta contato, mas é sempre 
em vão. Ele agora mora com a irmã que é enfermeira e se comprometeu a 
supervisionar o tratamento dele. Antônio, depois disso, também pediu a seu 
patrão que não comentasse o verdadeiro motivo de seu afastamento do serviço 
por 15 dias para que seus amigos não ficassem com medo e também se 
afastassem dele. “As pessoas têm muito preconceito né?! Não sabem que tem 
cura, igual eu também não sabia”. Segundo ele, “o pior de tudo nessa história 
toda foi perder a mulher e os filhos”. Antônio me explicou que o resto foi fácil. O 
tratamento, os efeitos da medicação, o tempo de tratamento, não é nada quando 
comparado a não saber onde os filhos estão.  
Apesar do tratamento ser eficaz para a cura da tuberculose, ainda hoje 
essa é uma doença envolta por um forte estigma que parecem transpor para as 
pessoas que têm tuberculose as imagens que fizeram dela uma doença 
apavorante a partir do século XIX. O contato direto de qualquer pessoa com um 
tuberculoso nessa época significava uma contaminação indesejada, não só do 
ponto de vista médico, quanto do ponto de vista moral, visto que a tuberculose 
era por muitas vezes associada a comportamentos desviantes em relação às 
normas sociais (PÔRTO, 2007; SOUZA et al., 2010). 
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Para Erving Goffman (2004) o estigma acontece quando deixamos de 
considerar uma pessoa como comum e total, de acordo com o padrão de 
normalidade estabelecido por determinada sociedade, e o reduzimos a uma 
pessoa estragada e diminuída. Portanto, o termo estigma faz referência a uma 
característica depreciativa, assim um indivíduo que poderia ser facilmente 
recebido na relação social quotidiana, segundo Goffman (2004), ele possui um 
traço que pode impor a atenção e afastar aqueles que ele encontra. É assim que, 
segundo Souza et al. (2010), uma pessoa que adquire tuberculose vive. Além de 
sofrerem com as manifestações clínicas da doença, sofrem também com o medo 
da possibilidade de serem rejeitados pela sociedade, já que ainda persiste no 
imaginário da sociedade o tuberculoso que deve ser isolado dos demais (PÔRTO, 
2007; SOUZA et al., 2010). 
A maior fonte de estigmatização da tuberculose e do “tuberculoso”, como 
ilustra o caso de Antônio, é o desconhecimento da possibilidade de cura da 
doença. Ivaneide Rodrigues e Maria José de Souza (2005) apontam que sujeitos 
que tiveram uma experiência, que não foi negativa, anterior com a doença, que 
conheciam o êxito no tratamento e vieram a se contaminar, passam a ver a 
doença como algo não tão assustador. 
Com relação à adesão ao tratamento, o estigma da tuberculose e o medo 
da morte aparecem de maneira ambígua entre os interlocutores dessa 
dissertação, uma vez que ao mesmo tempo que contribui para a descontinuidade 
do tratamento parece também contribuir para a adesão. No caso dessa 
dissertação, ele apareceu, mais comumente, de forma a auxiliar na adesão do 
paciente à terapia medicamentosa. Muitos pacientes tinham medo de morrer, de 
seus amigos ficarem sabendo, do estigma em si, assim o quanto antes se 
livrassem da doença, melhor. Costumavam usar sempre a expressão “para eu 
me livrar logo disso”, assinalando que eles costumavam fazer tudo 
corretamente, conforme “o médico dizia”, para que se curassem logo e não 
sofressem com nenhum tipo de preconceito. Danúzia Rocha e Rubens Adorno 
(2012) também haviam observado esse duplo papel do estigma da tuberculose e 
o medo da morte em pessoas que fazem o tratamento para tuberculose. 
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2.2 Tuberculose e desigualdade 
 
Inicio este tópico contando a história de Pedro, um jovem de 28 anos, 
peruano, que conheci no ICF no momento do diagnóstico da tuberculose. Em uma 
segunda-feira, como de costume, o ICF estava com bastante movimento de 
pacientes. Era o dia que mais circulavam pessoas, bem como na terça-feira. Nos 
outros dias, o número de pacientes era bem pequeno quando comparado ao 
começo da semana. No fim do dia, fiquei junto com a doutora Rosa, 
acompanhando suas consultas. Nesse dia, o único paciente com tuberculose era 
Pedro que estava acompanhado pela mãe Joana. Pedro se locomovia com a 
ajuda de muletas. Vestia uma calça preta, blusa azul e estava de chinelos e meia. 
O rosto e cabelo estavam molhados de tanto suor, ele usava uma toalha para se 
secar e, apesar do suor, que normalmente é associado ao calor, Pedro tremia 
muito e reclamava de frio. Seu pescoço estava com os gânglios bem inchados e 
apresentava 38,5ºC de febre. 
Pedro vinha encaminhado do Hospital das Clínicas da cidade de São 
Paulo, mas não trazia consigo nenhum exame. Apenas informou que ficou 
internado e fez algumas drenagens no pulmão. A carta de encaminhamento 
dizia apenas que Pedro apresentava suspeita de tuberculose pulmonar e 
ganglionar. Doutora Rosa, não pôde fazer muita coisa. Tomar qualquer conduta 
sem um exame sequer não era o correto. Com muita dificuldade Pedro ficou em 
pé com ajuda da mãe e Dra. Rosa apenas realizou algumas apalpações e 
auscultou o pulmão. Ela pediu que eles retornassem ao Hospital das Clínicas e 
pegassem os exames.  
Pedro estava morando no Brasil há um ano. Veio para cá atrás de 
emprego, mas como só fazia bicos para algumas lojas e não tinham dinheiro 
suficiente para uma moradia, morava na rua junto com outros amigos que 
também tinham vindo do Peru. O pouco dinheiro que ganhava gastava com 
bebidas e cigarros, vício que começou depois que veio para o Brasil. Há três 
meses antes da data de nossa conversa Pedro começou a tossir, sentir dores no 
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peito e cansaço. Contou que começou a emagrecer muito, passou de 80 para 45 
Kg. Conforme ia emagrecendo ia também perdendo a capacidade de trabalhar. 
Diante dessa situação, sua mãe veio para o Brasil a fim de ajudá-lo. Ao contrário 
de Pedro, Joana não falava quase nada de português, mas conseguia entender 
bem. Mesmo com a vinda de sua mãe, eles ainda continuavam morando na rua, 
até que ela conseguisse um emprego essa era a única opção. Segundo Joana 
eles também encontravam dificuldades para fazer as refeições mínimas 
necessárias para a sobrevivência humana.  
Nesse meio tempo as dores no peito de Pedro aumentaram, os gânglios do 
pescoço começaram a inchar e o joelho direito começou a doer até perder os 
movimentos da perna. Foi internado às pressas no Hospital das Clínicas e lá 
suspeitaram de tuberculose. Iniciaram o tratamento e assim que ele se recuperou o 
suficiente para levantar da cama e andar de muletas foi encaminhado para o ICF. 
Foi dolorido vê-lo tão debilitado. Joana parecia muito preocupada diante 
da situação. A consulta foi bastante complicada já que Pedro ainda estava um 
pouco “fora do ar” e sua mãe tinha dificuldades para se comunicar. Para piorar a 
situação a falta de exames impediu que qualquer atitude fosse tomada, 
conseguimos apenas, por hora, suplementos alimentares e um atendimento com 
o serviço social. Como eles estavam na rua, a mãe de Pedro pedia por ajuda 
para conseguir vaga em um abrigo. Com dificuldades ela dizia que era muito 
difícil ele ficar bom na situação em que estavam, de baixo de chuva, sem 
comida, passando frio. 
Após uma semana, Pedro e sua mãe voltaram ao ICF com o resultado 
dos exames. Já que Pedro estava em tratamento, notava-se alguma melhora. 
Com a confirmação de tuberculose pulmonar, ganglionar e óssea, Dra. Rosa 
manteve a medicação já prescrita pelo hospital e pediu que Pedro fosse 
acompanhado através do tratamento diretamente observado (TDO) por uma 
unidade de saúde próximo onde normalmente ficavam. Na ocasião, eles ainda 
estavam morando na rua.  
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Como alguns meses se passaram e Pedro não retornou ao instituto com a 
ajuda do serviço de vigilância epidemiológica, entrei em contato com a unidade 
de saúde que estava realizando o TDO de Pedro. Eles confirmaram que Pedro 
estava fazendo uso da medicação todos os dias. No início, como ele tinha 
dificuldades para andar, sua mãe ia todos os dias buscar a medicação ou um 
agente comunitário de saúde levava até ele. Quando recuperou completamente 
os movimentos Pedro, junto com sua mãe, ia até a UBS receber o tratamento. 
Após aproximadamente três meses de tratamento Pedro voltou ao ICF 
para uma consulta e tive a oportunidade de conversar com ele novamente. 
Assim como Dra. Rosa me emocionei ao vê-lo. Parecia não se tratar daquele 
Pedro, ele havia recuperado parte de seu peso, andava como se nunca tivesse 
tido alguma dificuldade para esta ação. Estava limpo, bem cuidado e conversava 
sem dificuldades. Estava ansioso para pedir a Dra. Rosa se já poderia começar 
a procurar por emprego, um emprego de verdade, ele disse, e não um bico. Sua 
mãe também já estava trabalhando em uma lavanderia e conseguiram alugar 
um quartinho para se acomodarem melhor, o que com certeza colaborou para a 
recuperação de Pedro, junto com os suplementos alimentares que eram 
fornecidos pelo ICF e cestas básicas.  
A expressão “tuberculose é doença de pobre” pode ser um equívoco 
quando tratada a nível individual, uma vez que qualquer pessoa independente de 
sua classe social está sujeita a contaminação. No entanto, quando tratamos desta 
questão à nível de saúde coletiva, a relação entre tuberculose e pobreza está 
bem documentada. Segundo Maria de Lourdes Santos et al. (2007) “populações 
mais pobres e socialmente desfavorecidas e marginalizadas são atingidas de 
forma intensa e desproporcionada pelas doenças, dentre elas a tuberculose”. 
Esta relação, tuberculose e desigualdade social, não era diferente entre 
os pacientes que circulavam no ICF. Em sua maioria, eram pessoas com baixo 
nível educacional, vivendo em condições habitacionais precárias, superlotadas, 
com pouco ou quase nenhum acesso à alimentação adequada, baixa condição 
financeira e com pouco acesso aos recursos de saúde, com empregos insalubres, 
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em ambientes superlotados e pouco ventilados. Esta situação era muito comum 
principalmente em imigrantes bolivianos e pessoas em situação de rua. 
Longe de determinismos que associam tuberculose exclusivamente às 
pessoas pobres, é importante reconhecer que a tuberculose assume uma 
relação bidirecional com a pobreza, pois tanto a pobreza pode estar relacionada 
ao aparecimento da tuberculose, como a tuberculose pode produzir a pobreza, 
limitando as oportunidades de trabalho, como já foi citado anteriormente. Apesar 
disso, na maioria dos estudos que trata sobre a tuberculose a relação entre 
tuberculose/desigualdade/adesão quase nunca é levada em consideração, 
embora seja de suma importância (SANTOS et al., 2007). De acordo com 
Cláudia Santos Turco (2008), o fardo econômico é um dos primeiros problemas 
com os quais pacientes e famílias tem que lidar porque mesmo que os 
medicamentos para tuberculose sejam oferecidos gratuitamente pelo SUS, 
outros fatores estão envolvidos nesta equação, como os custos ligados ao 
transporte e a necessidade de se afastar do emprego temporariamente, um 
grave problema para as pessoas autônomas principalmente. 
O nível educacional e o acesso restrito à educação também estão 
envolvidos nessa questão pois associam-se à demora na busca do tratamento 
correto, ao isolamento, estigmatização e ainda à baixa adesão ao tratamento. 
Em grande parte, meus interlocutores não tinham conhecimento inicial de que a 
tuberculose tinha cura. Associa-se também, a falta de acesso à uma 
alimentação adequada. “O problema maior era que eu precisava de comida para 
conseguir aguentar tomar os remédios, mas não era sempre que tinha”, contou-
me um morador de rua, que havia realizado o tratamento para tuberculose a 
duras penas devido à dificuldade em conseguir se alimentar.  
Muitas vezes essas pessoas eram alvos de preconceito por parte dos 
profissionais de saúde, sobretudo aqueles profissionais que estavam há pouco 
tempo no serviço, como “difíceis”, “resistentes a medicação”, sem procurar 
entender os reais motivos atrelados a dificuldade de adesão ao tratamento. 
Normalmente, as causas da descontinuidade do tratamento eram atribuídas a 
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um fator específico, como droga, ser morador de rua, por desobediência, entre 
outros. Há que se levar em conta que o dilema da adesão ou descontinuidade 
do tratamento da tuberculose, bem como de outras doenças, como ilustra a 
narrativa dos interlocutores desta dissertação, não está restrito à medicação, 
aos seus efeitos adversos. Como colocado no artigo de Pedro Rossi e Pedro 
Paulo Pereira (2014), “o remédio pode ser o menor dos problemas”, já que não é 
só de medicamentos que essas pessoas dependem para sobreviver. Segundo 
os autores é preciso que os serviços de saúde fiquem atentos as necessidades 




2.3 Os (des)caminhos e a exaustão dos pacientes 
 
Conforme avançava no trabalho de campo e me aproximava dos 
interlocutores notava, através de suas narrativas e expressões, que eles 
chegavam ao ICF após terem percorrido um longo caminho de diagnósticos 
incorretos, tratamentos ineficazes que parecia deixá-los exaustos. Muitas vezes 
ouvia declarações como “não aguento mais isso”, “é a última vez que faço esse 
tratamento”, “já estou cansada de tanto remédio e não resolver nada”. 
Por se tratar de uma doença infectocontagiosa, todas as ações de 
controle da tuberculose são voltadas para a realização precoce do diagnóstico e 
início, em tempo oportuno, do tratamento, já que só assim é possível impedir a 
continuidade da cadeia de transmissão da doença. Apesar disso, meus 
interlocutores narram um tempo muito longo entre a procura de um serviço de 
saúde, o diagnóstico e um tratamento eficaz. Em sua maioria os pacientes que 
estavam em tratamento no ICF já haviam percorrido um grande número de 
serviços de saúde e realizado uma gama de tratamentos ineficazes. 
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Paulo, morador do Jabaquara, é um senhor aposentado que vive junto com 
a irmã e seus filhos em um apartamento. Em agosto de 2012, começou a se sentir 
muito cansado, apresentando perda de peso que “dava para contar as costelas” e 
muita febre. Quando o cansaço começou a impedi-lo de manter suas atividades, 
procurou um hospital da rede pública de saúde com muita dor na região da 
garganta. Foi então submetido a uma biopsia. “O médico disse que eu precisava 
fazer uma biopsia, disse que ele não gostava do que via”. O resultado da biopsia 
foi negativo. Paulo disse que o médico insistia no diagnóstico de câncer na 
traqueia e receitou apenas remédios para dor enquanto aguardavam pelos 
resultados de mais exames para confirmação do câncer. Durante os meses 
seguintes, Paulo continuou emagrecendo e “perdendo as forças”. Precisou ser 
internado porque não conseguia se alimentar e precisava de alimentação 
parenteral. “Já não descia mais nada” ele me contava. Paulo ficou internado até 
dezembro, passando por alguns tratamentos sem resultado e mais algumas 
biopsias. Depois de algum tempo um dos médicos suspeitou de tuberculose. Mais 
alguns exames e o diagnóstico de tuberculose na traqueia foi confirmado. Paulo 
iniciou o tratamento no hospital onde estava internado, depois foi transferido para 
o ICF. Paulo contava que foi uma situação muito cansativa e que já não 
aguentava mais tomar remédios que não faziam efeito. “Eu já estava muito 
descrente de tudo, chega uma hora que dá vontade de largar de mão” ele disse.  
A história de Paulo exemplifica os (des)caminhos que os pacientes 
percorrem antes do ICF. Nota-se exaustão, causada pela doença, pelos 
tratamentos que já foram realizados e não deram resultados, pelo vai e vem 
entre um serviço de saúde e outro, pelas mudanças que tudo isso causou na 
rotina de cada um deles. Alguns funcionários reconheciam que os pacientes 
chegavam bem descrentes ao ICF e que era preciso um “serviço de resgate”, 
segundo eles, para que o paciente voltasse a sentir confiança na equipe de 
saúde e ânimo para realizar mais um tratamento.  
Segundo a Organização Mundial de Saúde a taxa de cura da tuberculose 
está ligada à realização do diagnóstico em tempo oportuno e também a realização 
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de tratamento eficaz, se o serviço de saúde não estiver organizado para detectar 
e tratar os casos de tuberculose pode influenciar negativamente essa taxa. 
Segundo os funcionários do ICF alguns aspectos poderiam ocasionar o atraso no 
diagnóstico ou a realização do tratamento incorreto: o despreparo dos 
profissionais no manejo de pacientes para detecção e tratamento da tuberculose, 
alta rotatividade dos mesmos que impede uma boa formação, baixo número de 
recursos humanos, falhas decorrentes dos próprios pacientes (como a demora em 
procurar o serviço de saúde), e ao próprio sistema de saúde.  
O primeiro contato do paciente com tuberculose no sistema de saúde é 
primordial para realização do diagnóstico, início rápido do tratamento e, além do 
mais, é um momento ideal para que o paciente seja acolhido, crie vínculos com 
o serviço e assim tenha confiança e apoio para a realização do tratamento. Há 
muitos estudos que procuram estudar as causas do atraso no diagnóstico de 
tuberculose (BERALDO et al., 2012; MAIOR et al., 2012; PONCE et al., 2013). 
Segundo esses, o problema está no tempo em que o paciente leva para procurar 
o serviço, que normalmente é maior que 30 dias. Isso porque, segundo os 
autores, os pacientes têm dificuldades no reconhecimento de que os sintomas 
como tosse e febre possam significar uma doença. 
É importante destacar que esta dissertação reconhece a demora entre o 
aparecimento dos sintomas da tuberculose e a procura pelos serviços de saúde 
por parte dos pacientes. No entanto, por meio das narrativas dos interlocutores 
desta pesquisa, tanto dos pacientes quanto dos profissionais de saúde, revelou-
se outro motivo que também contribui para o atraso no diagnóstico da 
tuberculose e que pouco tem sido discutido pela literatura: o papel dos serviços 
de saúde. Notou-se a presença de diagnósticos errôneos, falta de capacitação 
profissional para o manejo dos casos de tuberculose e baixo desempenho dos 
serviços de porta de entrada9 para o diagnóstico da doença revelando um 
descompasso entre o que o MS preconiza para a assistência aos casos de 
tuberculose e o que acontece na realidade. 
                                                          
9 Atenção básica 
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Segundo o estudo de Maria Ponce e colaboradores (2013) “urge a 
necessidade de estratégias de qualificação e capacitação permanente de 
profissionais de saúde que atuam nos serviços de porta de entrada da rede de 
atenção à saúde” e também novos estudos que avaliem os serviços de atenção 
básica para o diagnóstico de tuberculose. Aline Beraldo et al. (2012), destaca 
também a falta de estudos qualitativos sobre a temática e incentiva a elaboração 
dos mesmos, sobretudo para o reconhecimento dos motivos dos pacientes que 
interferem nesse atraso do diagnóstico. 
 
 
2.4 A modificação corporal 
 
Durante grande parte do trabalho de campo circulei pela sala de pré-
consulta, onde, como mencionado anteriormente, verifica-se os sinais vitais e 
medidas antropométricas dos pacientes antes da consulta médica. Começou a 
me chamar atenção dois aspectos nos pacientes que circulavam por lá: em sua 
grande parte eram muito magros, não era difícil ver o contorno dos ossos, 
alguns estavam em estado caquético e tinham dificuldade até mesmo para se 
locomover; segundo, que os pacientes ficavam muito preocupados com a 
evolução do peso, se havia diminuído ou aumentado. Usavam expressões do 
tipo: “Nossa, eu não engordei nada” ou “Que bom, devagar estou engordando”, 
“qual foi meu peso? Aumentou ou diminuiu?”. 
Os comentários sobre o peso não se restringiam apenas a sala da pré-
consulta durante a pesagem, o assunto se estendia em todas as conversas que 
tinha com os interlocutores. Todos, sem exceção, comentavam sobre a mudança 
em sua aparência, sobre a perda de peso. Os comentários não eram sem 
fundamentos, quem circula pelo ICF vai se deparar com corpos muito 
emagrecidos, com perda de massa muscular, os olhos fundos, a pele gelada. Ao 
abraçá-los sentia só “pele e osso”, no sentido literal da expressão. Para as 
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mulheres a modificação corporal parecia perturbar ainda mais. Maria Antônia, se 
sentia constrangida com sua aparência e tinha muita vergonha em sair de casa. 
Apresento-a neste capítulo, para abordar a modificação corporal decorrente da 
tuberculose. 
Maria Antônia têm 55 anos e mora na zona leste de São Paulo, na região 
do Brás. Nasceu e foi criada em São Paulo. Mora em um sobrado, com a 
sobrinha, uma irmã e seu cunhado. Trabalha como cuidadora de um casal de 
crianças, que segundo ela são “como seus filhos” já que cuidou deles desde os 
primeiros anos de vida. É solteira, nunca chegou a se casar. Sempre 
trabalhando para ajudar a família e cuidando dos filhos de terceiros, nunca teve 
tempo para namorar, segundo ela, seus filhos são “os filhos dos outros”.  
Maria Antônia está em tratamento para tuberculose pela terceira vez. O 
primeiro episódio da doença foi aos 28 anos, a segunda em 2011 e estava em 
tratamento para tuberculose desta vez desde dezembro de 2013. Ao falar sobre 
isso, ela parecia bem chateada e “estufa”, como ela mesma disse, de ter que fazer 
o tratamento para tuberculose de novo. Segundo ela, a tuberculose é uma doença 
muito ruim, deixa a pessoa muito debilitada e que já sofreu bastante também.  
Antônia, como preferia ser chamada, era alta, com os cabelos pretos e 
algumas mechas grisalhas, tinha pele clara bem seca e enrugada, apesar de 
ainda ser bem jovem. Era muito magra, vestia roupas que pareciam não se 
ajustar muito a seu corpo. Ela comentou sobre sua aparência. Na verdade, em 
grande parte de nossas conversas, ela falava a respeito. Antes do último 
episódio da doença, ela pesava 60 kg e dizia se sentir muito bem assim, “eu 
estava na medida certa”, comentou. Com o início da doença, Antônia emagreceu 
17 Kg, pesava agora 43Kg. Isso a incomodava bastante. Contou que da última 
vez (em 2011), também perdeu muito peso mas que dessa vez foi pior e parecia 
que ela nunca mais ia conseguir voltar ao seu peso normal anterior a doença. 
Para Antônia a modificação corporal não era ruim só porque não a deixava feliz 
em frente ao espelho, mas também porque com isso era alvo de preconceitos, 
murmurinhos e também tinha dificuldades em realizar suas atividades diárias. 
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 “As pessoas acabam olhando para mim assustadas, e fazem comentários. 
Acho que eles pensam que eu tenho AIDS. É horrível isso. Sem contar que é 
ruim pra limpar a casa, cuidar dos meninos. Eu sinto muita dor pra sentar, 
porque é só pele e osso. No frio, nossa, parece que eu vou morrer”.  
 
Além de Maria Antônia, muitos outros interlocutores dessa dissertação 
faziam referência a transformação na aparência corporal com o advento da 
doença; em suas narrativas usavam frases do tipo “essa doença judiou muito de 
mim”, “eu fiquei muito fraca”, “eu emagreci tanto que não conseguia nem me 
levantar”. Segundo Huang et al. (2006), o diagnóstico de uma doença crônica pode 
ter efeitos prejudiciais para a imagem corporal e autoestima. As alterações na 
aparência do corpo decorrente da doença têm efeitos significativos no psicossocial, 
bem-estar e qualidade de vida dos pacientes. Os autores também reconhecem que 
isso impacta na adesão aos tratamentos. Estudos que analisam os efeitos da 
mudança corporal são muito comuns entre pessoas infectadas com HIV/AIDS, 
mas não é levada em consideração quando se trata de pessoas com tuberculose. 
No caso desta pesquisa, a mudança corporal e a doença, exposta através 
do emagrecimento exacerbado afetava positivamente a adesão do paciente ao 
tratamento. A expectativa de retomar o peso anterior à doença e voltar a ter 
forças para a realização das atividades diárias fazia com que os problemas 
decorrentes da medicação fossem deixados em segundo plano. No processo de 
adoecimento, a ideia de que a doença pode se tornar visível para outras pessoas 
através do emagrecimento, como é o caso aqui, faz com que esses sujeitos 
busquem pela restauração da saúde (GONÇALVES et al., 1999). A melhora, 
segundo eles, também deve ser vista no corpo, como a retomada do peso anterior 
à doença juntamente com a força física. Dessa maneira, a aparência física servia 
como um termômetro para os interlocutores, capaz de dizer a eles e a sociedade 
se estão com saúde ou doentes. 
Por outro lado, em alguns pacientes, o emagrecimento exacerbado 
influenciava negativamente a adesão à terapia. Devido a fraqueza física gerada 
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pela perda de peso acentuada somada as condições socioeconômicas de 
alguns pacientes, eles tinham dificuldades para se alimentar, para preparar o 
alimento ou mesmo para conseguir o que comer. Durante o período no ICF 
alguns pacientes precisaram ser encaminhados para internação em hospitais 
devido ao grave estado de saúde em que se encontravam decorrente da 
tuberculose, a perda de peso acentuada, da situação de moradia, alimentação 
precária ou mesmo a falta dela. Pensando nisso, o ICF conta com a assistência 
de uma nutricionista e a distribuição de suplementos alimentares e vitaminas de 
ótima qualidade para auxiliar os pacientes em sua recuperação. Além disso, 
para alguns pacientes são distribuídas cestas básicas. 
 
 
2.5 As sequelas da tuberculose pulmonar: um breve comentário 
 
A preocupação em promover estímulos para que o paciente realize de 
maneira adequada o tratamento para tuberculose se dá durante a vigência do 
mesmo, mas algumas pessoas não ficam submissas a um tratamento apenas 
durante o período da tuberculose ativa. A depender da extensão e gravidade da 
lesão ocasionada pela tuberculose algumas pessoas adquirem o que chamamos 
de sequelas da tuberculose e precisarão de tratamento e acompanhamento 
médico perpetuamente.  
Trago esta questão para discussão porque estive próximo às pessoas 
com sequelas de tuberculose que diziam que tratar da sequela é pior do que foi 
se curar da tuberculose. Apesar do tratamento para tuberculose ser longo e 
levar a mudanças na rotina dos pacientes, perda da capacidade para o trabalho, 
há uma previsão de acabar e a vida voltar ao normal. Para aqueles pacientes 
com sequela essa mudança é para toda vida. Muitos perderam a capacidade 
para o trabalho e com isso o sustento da família. Se aposentar também não é 
tarefa fácil e o desespero toma conta desses pacientes. Isso acontece porque as 
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lesões residuais levam a insuficiência respiratória secundária, à destruição 
tecidual e predisposição a infecções oportunistas, causando dessa maneira, 
comprometimento da qualidade de vida e da capacidade física desses pacientes 
(RAMOS et al., 2006; Di NASO et al., 2011). 
 
 “Tratar da tuberculose foi mais fácil. Bem mais fácil. Os efeitos da medicação 
eram ruins, mas eu parei de tomar, acabou tudo. Mas ficar tomando remédio 
todo dia, para o resto da vida não é fácil. Cansa a gente demais. É uma 
preocupação a mais na cabeça da gente, numa vida já tão difícil” (Mariana, 42 
anos, em tratamento para sequela de tuberculose há 2 anos). 
 
 “Eu não trabalho não. Não consigo mais trabalhar porque falta o fôlego [...] eu 
tive tuberculose né, aí o pulmão perdeu assim a capacidade para respirar sabe. 
Ele não consegue encher como teria que encher. [...]Eu estou tentando 
aposentar, mas está difícil [...] minha família que tem me ajudado” (Mario, 35 
anos, em tratamento para sequela de tuberculose há 1 ano).  
 
A observação dessa questão não será abordada nos capítulos seguintes, 
mas se faz importante para alertar a comunidade acadêmica de uma lacuna 
importante existente na literatura. As sequelas de tuberculose são pouco 
citadas. Não se sabe ao certo o número de pacientes com sequelas de 
tuberculose, os custos governamentais dispensados a assistência dessas 
pessoas também são desconhecidos, o impacto do tratamento das sequelas de 
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A realização do tratamento conforme a prescrição médica é um dos 
maiores desafios para os serviços de saúde – apenas uma em cada cinco 
pessoas o segue adequadamente (GUSMÃO Jr., 2006; ROSSI, 2012). A não 
adesão aos tratamentos prejudica a promoção da saúde de toda população, 
sobretudo quando se trata de uma doença infectocontagiosa, já que a não 
realização do tratamento proporciona a continuidade da cadeia de transmissão e 
o aparecimento de bacilos resistentes (PEREIRA, 2010). A tuberculose é a 
doença infectocontagiosa que apresenta os maiores índices de abandono do 
tratamento. Dos mais de 70 mil casos que o Brasil notifica a cada ano, cerca de 
15 mil são de recidiva ou reingresso após abandono (HIJJAR, PROCÓPIO, 2006).  
A adesão ao regime terapêutico, seja ele medicamentoso ou não, 
normalmente é associada a tomada de medicamentos, realização de dietas, 
mudanças de hábitos conforme descrito na prescrição médica, no entanto, 
muitos outros fatores estão diretamente atrelados ao sucesso ou não do 
tratamento proposto. Aderir a algum tipo de tratamento médico significa um 
fenômeno muito mais complexo do que apenas a tomada diária de comprimidos. 
Envolve diferentes atores sociais e comportamentos aquém daqueles que 
podem ser observados e “controlados” pelos serviços de saúde (GUSMÃO Jr., 
2006; QUIRINO, 2006).  
Neste capítulo é apresentada a definição que a literatura traz sobre 
adesão, o tratamento que é oferecido pelo Sistema Único de Saúde (SUS) para 
tuberculose e o mais importante, a compreensão que meus interlocutores, tanto 
pacientes quanto profissionais de saúde, têm a respeito da realização de 
tratamentos. Quais fatores auxiliam ou dificultam a adesão ao tratamento? Que 
lugar ocupa o medicamento na vida daqueles que o consomem? Como se dá o 
processo de negociação do tratamento entre profissionais e pacientes? Como os 
pacientes se comportam frente a necessidade da realização do tratamento? 
Essas são algumas das perguntas que guiaram o desenvolvimento deste capítulo. 
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3.1 O que é adesão? Definindo conceitos 
 
O termo adesão, de maneira genérica, é normalmente compreendido 
apenas como a utilização de medicamentos nas doses e horários prescritos. 
Mas o conceito de adesão varia muito entre diversos autores. Alguns definem 
adesão como a ingestão de medicamentos, adoção de uma dieta e mudanças 
de comportamentos que correspondem as prescrições médicas, outros “um meio 
para alcançar um fim” (GUSMÃO Jr, 2006), sendo esse fim a cura, a melhora 
dos sintomas de uma doença. O termo também pode ser entendido como o grau 
de cumprimento das medidas terapêuticas. Cada um desses conceitos reflete 
qual papel os sujeitos envolvidos nesse processo recebem. Vários termos são 
utilizados para fazer referência a adesão: como aderência, observância, 
complacência, fidelidade e compliance. Os mais encontrados na literatura são 
adherence e compliance (LEITE, VASCONCELLOS, 2003).  
O termo compliance, em sua tradução, observância, que quer dizer 
cumprimento rigoroso de deveres, obediência, coloca o paciente em uma 
posição passiva frente às prescrições médicas. O serviço de saúde exerce papel 
controlador sobre o paciente e este não tem nenhuma autonomia para discutir o 
tratamento implementado. Este conceito, bastante reducionista, deixa de fora, 
importantes aspectos relacionados ao paciente e ao processo de adoecimento 
que interferem na adesão ou na descontinuidade do tratamento, como é o caso 
das representações do corpo, da doença, da saúde, condição socioeconômica, 
interferência familiar e a relação médico-paciente.  
Segundo Felipe Remondi, Silas Oda e Marcos Aparecido Cabrera (2014), 
atribui-se a este termo “uma conotação reducionista à relação médico-paciente, 
comum no cotidiano dos serviços de saúde, no qual os indivíduos não possuem 
autonomia sobre os cuidados de saúde, cabendo a eles apenas obedecer”. 
Neste caso o abandono do tratamento é entendido como um comportamento 
irracional, resultado da baixa escolaridade do paciente ou por simples 
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desobediência (GONÇALVES et al., 1999; BRAWLEY, CULOS-REED, 2000; 
LEITE, VASCONCELLOS, 2003). 
O termo Adherence ou aderência (adesão), foi definido pela WHO, após 
reunião sobre o tema em junho de 2001, que ele representaria o grau com que o 
paciente segue as instruções médicas. A diferença entre esta definição e 
compliance é que o termo adherence exige o acordo do paciente às 
recomendações médicas (WHO, 2003).  
 
Acreditamos que os pacientes devem ser parceiros ativos junto 
com os profissionais de saúde em seus próprios cuidados e que a 
boa comunicação entre o paciente e o profissional de saúde é 
uma obrigação para uma efetiva prática clínica (WHO, 2003). 
 
Recentemente outro termo tem sido adotado pela literatura. Sugerido pela 
Real Sociedade Farmacêutica da Grã-Bretanha (REMONDI, ODA, CABRERA, 
2014), concordance que está relacionado ao conceito de parceria. É definido 
como um acordo entre paciente e serviço de saúde, no qual a negociação do 
regime terapêutico se dá levando-se em consideração valores e conhecimentos 
de ambas as partes (CUSHING, METCALFE, 2007; VAHDAT et al., 2013; ETON 
et al., 2015). Este termo, pressupõe uma boa relação entre o paciente e o 
serviço de saúde que oferece o tratamento, onde a comunicação, ferramenta 
principal para pôr em prática este conceito, possibilita que metas e apoio ao 
paciente sejam de responsabilidade de todos os envolvidos no tratamento 
(REMONDI, ODA, CABRERA, 2014). 
No caso da tuberculose, um outro termo deve ser discutido para a 
compreensão desta dissertação. Quando o tratamento proposto não é realizado, 
diz-se que o paciente abandonou o tratamento e discute-se sobre não-adesão. 
No caso da tuberculose o termo mais adequado para fazer referência ao período 
em que o paciente fica sem utilizar a medicação seria descontinuidade. Assim 
como foi citado no trabalho de Rocha e Adorno (2012), observa-se que o 
paciente inicia o tratamento e por alguma razão, para de tomar a medicação 
antes do prazo mínimo estabelecido. Após algum tempo sem o medicamento os 
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sinais e sintomas da doença voltam e o paciente se vê novamente debilitado e 
assim, precisa voltar ao serviço de saúde e iniciar mais uma vez o tratamento 
para tuberculose. Para ilustrar, apresento Helena. 
Helena tem 53 anos, residente em Santana do Parnaíba, junto com um 
sobrinho. Quando conheci Helena, ela já estava no quinto tratamento para 
tuberculose. Já havia passado por vários serviços de saúde, mas foi 
encaminhada para o ICF porque desenvolveu tuberculose multirresistente 
devido as diversas interrupções do tratamento. Segundo ela, há 7 anos antes da 
data de nosso primeiro encontro (25 de julho de 2014) teve tuberculose pela 
primeira vez. Descobriu que estava com a doença porque começou a tossir 
sangue então procurou a unidade de saúde próximo a sua casa onde foi 
diagnosticada com tuberculose pulmonar. Segundo ela começou a tomar os 
remédios, mas com os efeitos colaterais da medicação com menos de dois 
meses de tratamento o interrompeu. Quando os sintomas voltaram, ela procurou 
a UBS mais uma vez. Após alguns meses, parou novamente, segundo ela 
porque junto com a bebida os remédios faziam mal, então ela preferiu a bebida. 
E assim continuou a história de Helena com tuberculose, que acabou se 
reduzindo a iniciar e a descontinuar o tratamento por inúmeros motivos, pelos 
efeitos adversos dos remédios, pelo álcool, por não conseguir pegar a 
medicação já que mora muito longe da UBS, por ter achado que já estava boa 
após a melhora dos sintomas da doença e após a morte de sua mãe. 
 
 “Olha Isabela (Helena me disse) eu fui e voltei pra esse tratamento foi muitas 
vezes. Eu não queria nada com nada e qualquer coisa que fugisse do meu controle 
me fazia parar com os remédios. E tem o meu problema com o álcool também né, 
eu bebia demais. Depois que minha mãe morreu, aí sim, me entreguei ao mundo 
da bebida. Eu queria era morrer mesmo. Mas depois de um tempo eu percebi que 
essa vida que eu estava levando não valia a pena não, minha mãe não ia ficar em 
paz vendo isso sabe? Aí eu resolvi me cuidar. Voltei pra unidade de saúde que 
atende lá onde eu moro e eles me mandaram para cá, ai comecei o tratamento de 
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novo mas dessa vez faço direitinho, tomo todos os dias. Eu quero ficar bem sabe 
Isabela, pra poder ir viajar, conhecer o mundo porque eu perdi tanto tempo da 
minha vida, agora eu preciso é dar um jeito de viver” 
 
Assim como foi o caso de Helena, muitos outros pacientes também 
começavam e descontinuavam o tratamento para tuberculose por tantas vezes 
quanto fosse necessário até que se descem conta de que a única maneira de 
conseguir se curar da doença, de seus sintomas era fazer o tratamento sem 
interrupções. Por isso, o uso da palavra descontinuidade se encaixa melhor 
neste contexto. O tempo entre o início do tratamento e a descontinuação do 
mesmo é definido pela literatura como persistência (CRAMER et al., 2008; 
REMONDI, ODA, CABRERA, 2014). 
Esses conceitos, muito mais que uma discussão de significados, revela a 
postura dos diferentes sujeitos envolvidos no processo de adesão ao tratamento 
que deve ser alvo de reflexão principalmente entre os serviços de saúde para 
que consigam abordar o paciente da maneira que mais favoreça a ele apoio 
para se adaptar ao tratamento e conseguir segui-lo adequadamente, até a cura 
(LEITE, VASCONCELLOS, 2003; REMONDI, ODA, CABRERA, 2014). 
 
 
3.2 O tratamento para tuberculose 
 
Neste tópico é apresentado o tratamento oferecido aos pacientes com 
tuberculose segundo o Manual de recomendações para o controle da 
tuberculose no Brasil do Ministério da Saúde elaborado no ano de 2011 
(BRASIL, 2011). Haja visto, nosso objetivo julgo necessário esta apresentação. 
O tratamento para tuberculose é distribuído de forma gratuita para toda 
população através do Sistema Único de Saúde (SUS) e se constitui na atividade 
prioritária do Plano Nacional de Controle de Tuberculose (PNCT). O tratamento é 
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eficaz em 100% dos casos quando realizado de forma correta e a única maneira 
de interromper a cadeia de transmissão da doença. Por “forma correta”, entende-
se a associação medicamentosa adequada, as doses corretas e o uso por tempo 
satisfatório. A hospitalização se dá apenas nos seguintes casos: meningoencefalite 
tuberculosa, intolerância medicamentosa incontrolável em ambulatório, estado 
geral que não permita tratamento em ambulatório, casos em situação de 
vulnerabilidade social como grupos com maior possibilidade de abandono. 
No Brasil, desde o ano 2009, o tratamento para tuberculose consiste em 
uma fase de ataque, composta por quatro drogas em dose fixa combinada 
(rifampicina, isoniazida, pirazinamida e etambutol) administrada por via oral 
diariamente, com duração de dois meses. Posteriormente é dado início a fase 
de manutenção por quatro meses, usando-se apenas rifampicina e isoniazida, 
diariamente. A esse regime terapêutico dá-se o nome de esquema básico e os 
medicamentos são chamados de medicamentos de primeira linha. Esse 
tratamento é indicado para todos os casos novos de tuberculose pulmonar e 
extrapulmonar em adultos e adolescentes, bem como para todos os casos de 
recidiva e retorno após abandono (SBPT, 2009). Em casos de resistência 
medicamentosa, intolerância à algum dos fármacos, tuberculose meníngea, 
tuberculose em crianças e gestantes, pacientes com hepatopatias, efeitos 
colaterais graves, HIV/AIDS e uso de imunossupressores, outros regimes 
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Fonte: Brasil, Ministérios da Saúde. Manual de recomendações para tuberculose no Brasil, 2011. 
 
O quadro acima mostra a quantidade de medicamentos que cada 
paciente deve ingerir de acordo com sua faixa de peso. Em todos os esquemas 
de tratamento para tuberculose as medicações são de uso diário e devem ser 
administradas preferencialmente em jejum, em uma dose única. O tratamento 
tem duração mínima de seis meses, mas em alguns casos, como na resistência 
medicamentosa, pacientes diabéticos, com HIV/AIDS, entre outros, esse tempo 
pode ser estendido na segunda fase do tratamento.   
A maioria dos pacientes atendidos no ICF é resistente a esse esquema 
básico de tratamento. No caso de tuberculose multirresistente, verifica-se qual o 
tipo de resistência o paciente apresenta, através de um teste de sensibilidade e 
uma nova combinação de drogas será implementada. No quadro 3 é apontado o 
esquema indicado para tuberculose multirresistente.  
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Fonte: DALCOMO, M. P. Tratamento da tuberculose sensível e resistente. Pulmão RJ: Rio de 
Janeiro, 21(1): 55-59, 2012. 
 
 
O tratamento para tuberculose pode causar reações adversas que são 
divididas em reações adversas menores, onde não é necessária a suspensão do 
tratamento e reações adversas maiores que podem levar a suspensão do 
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Quadro 4 – Efeitos adversos ao tratamento para tuberculose 
Efeitos adversos menores Efeitos adversos maiores 
 Náusea, vômito, dor abdominal 
 Suor/urina de cor avermelhada prurido ou 
Exantema leve  
 Dor articular  
 Neuropatia periférica 
 Hiperuricemia sem sintomas 
 Hiperuricemia com artralgia,  
 Cefaleia, ansiedade, euforia, insônia 
 Exantema ou hipersensibilidade de 
moderada a grave 
 Psicose, crise convulsiva, 
encefalopatia tóxica ou coma 
 Neurite óptica 
 Hepatotoxicidade 
 Hipoacusia, vertigem, nistagmo 
 Trombocitopenia, leucopenia, 
eosinofilia, anemia hemolítica, 
agranulocitose, vasculite 
 Nefrite intersticial 
 Rabdomiólise com mioglobinúria e 
insuficiência renal 
Fonte: Brasil, Ministérios da Saúde. Manual de recomendações para tuberculose no Brasil, 2011. 
 
O Ministério da Saúde explica que o acolhimento e informação adequada 
são meios, que competem aos serviços de saúde, para garantir o êxito do 
tratamento, ou seja, a adesão do paciente. Além disso, para fortalecer a adesão, 
indica-se a realização do tratamento diretamente observado (TDO), no qual, um 
profissional treinado passa a observar a tomada da medicação do paciente 
durante todo o período de tratamento. No Brasil é configurado abandono do 
tratamento todo paciente que permanece faltoso por 60 dias ou mais após a 
última consulta ou quando deixa de tomar o medicamento por 30 dias ou mais 
(ALVES et al., 2012). 
 
 
3.3 O desafio do tratamento 
 
Durante o trabalho de campo no ICF para elaboração desta dissertação 
pude observar que a necessidade de realizar um tratamento era encarada de 
maneira muito particular e subjetiva por cada um de meus interlocutores. Mesmo 
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quando possuíam traços em comum, cada um trazia um conhecimento sobre o 
processo saúde-doença e sobre o tratamento.  
Não sendo possível aqui trazer a história de cada um dos pacientes que 
convivi durante esta pesquisa, apresento neste tópico aqueles aspectos que eram 
comuns a maioria deles quando questões sobre o tratamento eram discutidas em 
nossas conversas. Normalmente esse assunto era mencionado de forma 
espontânea já que em nossas conversas eles me guiavam pelos assuntos que 
achavam ser possível partilhar. Apenas quando o assunto desviava muito do meu 
objeto de pesquisa é que procurava perguntar diretamente sobre o tratamento 
que estavam realizando no ICF. Vale lembrar ainda, que não tenho a intenção de 
generalizar estes resultados, mas sim mostrar uma realidade específica: 
pacientes em tratamento para tuberculose no ambulatório de referência terciária à 
tuberculose da cidade de São Paulo, o ICF. Neste tópico apresento quais as 
compreensões que meus interlocutores têm a respeito da necessidade de realizar 
um tratamento, quais os fatores que auxiliam ou dificultam a adesão e como se dá 
o processo de negociação do regime terapêutico entre o paciente e os 
profissionais de saúde.  
 
3.3.1 Os efeitos adversos da medicação – A história de Rosa 
Os pacientes do ICF sempre mencionavam sobre os efeitos adversos 
causados pelos medicamentos utilizados no tratamento da tuberculose, 
principalmente Rosa. Sempre que Rosa ia as consultas no ICF e 
conversávamos, era esse o assunto mais importante para ela. Por mais que eu 
tentasse discutir outras questões sobre o tratamento, Rosa insistia em só falar 
sobre as reações que os remédios lhe causavam. Segundo ela, tratar era muito 
pior do que ter a doença. 
Conheci Rosa em agosto de 2014 quando estava “tomando conta” da sala 
de pré consulta enquanto as técnicas responsáveis realizavam um curso de 
informática oferecido pela própria instituição. Rosa tem 52 anos e mora na 
Chácara Parque Santo Antônio. É natural de Recife mas mora em São Paulo há 
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48 anos. Ela e sua família vieram para São Paulo a fim de “tentar a vida”, 
conseguir um emprego melhor, segundo ela. Atualmente mora com a mãe e uma 
filha de 27 anos. Rosa nunca se casou, foi “abandonada”, como ela mesma disse, 
pelo namorado quando engravidou. Rosa também tem artrite reumatoide e além 
das doenças que tinha que enfrentar precisava cuidar de sua mãe que estava 
com câncer de colo de útero e se encontrava bastante debilitada. Para cuidar da 
mãe Rosa deixou o emprego que tinha como doméstica. 
No dia em que nos conhecemos ela estava no segundo mês do quarto 
tratamento para tuberculose, ou uma tentativa dele. Rosa já havia abandonado o 
tratamento nas outras vezes. Enquanto eu aferia sua pressão começou a dizer 
que não aguentava mais o tratamento, as dores de estômago e que se ninguém 
desse um jeito, ela ia abandonar novamente o tratamento. Ela parecia 
estressada, com aparência cansada. Como não havia mais pessoas depois de 
Rosa, porque já era fim de tarde, pude dar atenção a ela.  
Em agosto de 2012 Rosa realizou quimioprofilaxia para tuberculose 
devido a artrite reumatoide (AR) que possui. Segundo Marques et al. (2007) 
pessoas com AR, devem realizar o diagnóstico para tuberculose latente antes 
de iniciarem a terapia com os inibidores do fator de necrose tumoral (anti-TNFs) 
e em caso positivo realizar a quimiprofilaxia uma vez que os anti-TNFs possuem 
risco elevado de ativar a infecção latente por tuberculose. Sendo assim Rosa fez 
o primeiro tratamento para tuberculose. “Nessa primeira vez foi tudo bem. Era só 
um comprimido. Eu passava mal, mas era uma coisa suportável”. Depois vieram 
os outros episódios da doença. 
 
 No ano passado [2013] eu fui no meu reumatologista e ele pediu mais um 
desses exames pra tuberculose né. É uma droga, tem que ficar fazendo isso 
sempre. Aí deu alterado e eu também estava com uns sintomas que ele disse 
que poderia ser da doença mesmo. Eu estava magra demais, cansada. Aí ele 
me encaminhou pra cá né, ai começou menina, essa minha vida. Eu vim aqui 
pro Clemente Ferreira e iniciei o tratamento com a Dr. Deise, mas não aguentei 
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não sabe, com uns meses que eu estava tomando aqueles comprimidos eu 
sofria demais. Nada parava no meu estômago, tomava os remédios e vomitava. 
Eu abandonei tudo. 
 
 Isso foi em dezembro do ano passado [dezembro de 2013] né, que eu 
abandonei o tratamento, não vim mais nas consultas. Mas aí depois não 
aguentei, acho que eu peguei a doença mesmo. Eu estava muito fraca, não 
conseguia cuidar da minha mãe. Aí voltei pra cá e comecei o tratamento de novo 
[junho de 2014]. Mas mais uma vez eu tive que abandonar. Não tem como não 
menina, eu sofro demais com esses remédios sabe. A doutora me passou 
aquele omeprazol né, mas não resolve. Sem contar que eu sinto muitas dores 
por causa da minha doença. Eu só sei que eu parei de tomar os remédios pra 
tuberculose e voltei a tomar os para artrite.  
 
 Mas quando eu voltei no meu reumatologista e o pessoal daqui também ficou 
atrás de mim eu fiz mais um tratamento. Mas olha eu vou te falar uma coisa viu, 
eu vou abandonar de novo tá, porque eu não aguento mais de tanta dor no 
estômago, de vomitar todo dia, de emagrecer igual eu estou emagrecendo. Eu 
preciso cuidar da minha gente e não tenho força pra isso não. Eu não como 
sabe Isabela. Não consigo comer. E dor menina que eu sinto? Nas juntas assim 
sabe. Não é fácil não menina. 
 
Em todas as vezes que Rosa abandonou o tratamento, o motivo era as 
reações adversas ao tratamento. Segundo Dra. Deise, em uma conversa que 
tivemos a respeito de Rosa, ela não tinha muito o que fazer. Disse que o 
tratamento era pesado mesmo, mas que Rosa tinha que superar isso e fazer, 
porque senão ela também não conseguiria tratar a artrite e iria ser ainda pior.  
Nas outras vezes que Rosa teve consulta no ICF eu a acompanhei e 
sempre conversávamos por telefone nos intervalos entre uma consulta e outra. 
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Ela me dizia para ir tomar um café na casa dela, mas sempre que eu marcava 
uma data ela desconversava e dizia ter algum outro compromisso. No intervalo 
entre nossa primeira conversa e o fim do meu trabalho de campo, em todas as 
consultas Rosa dizia dos efeitos colaterais e a resposta de Dr. Deise era sempre 
a mesma, como descrevi acima.  
Em outubro de 2014, a mãe de Rosa foi internada em estado grave. 
Segundo Rosa, os médicos disseram que o quadro de saúde de sua mãe 
piorava a cada dia e que ela poderia vir a falecer a qualquer momento. Um mês 
depois encontrei com Rosa mais uma vez no ICF e ela disse que ainda fazia o 
tratamento a “duras penas”, mas que agora estava tão preocupada com sua 
mãe que nem ligava mais para suas dores, para os efeitos dos medicamentos. 
Pouco tempo depois a mãe de Rosa faleceu e ela ficou extremamente abalada 
com a perda. Não quis mais conversar comigo, não apareceu mais no ICF e não 
atendia mais às minhas ligações. Com o fim do trabalho de campo, fiquei sem 
mais notícias sobre ela. 
Como citado anteriormente o tratamento para tuberculose possui muitos 
efeitos adversos, que segundo Maldanes et al. (2008) são os “efeitos indesejáveis 
provocados pelos medicamentos”, como a dor de estômago, náuseas e 
regurgitação, entre outros que podem variar desde os mais leves, até os mais 
graves como hepatotoxicidade10. A descontinuidade do tratamento para 
tuberculose tem relação significativa com os efeitos do tratamento bem descrita na 
literatura (LEITE, VASCONCELLOS, 2003; MENDES, FENSTERSEIFER, 2004).  
Após aproximadamente dois meses de tratamento os efeitos adversos da 
medicação tendem a diminuir e em sua maioria também são possíveis de serem 
contornados com outros medicamentos que aliviam esses sintomas, mas muitos 
pacientes abandonam o tratamento porque acreditam que a medicação, ao invés 
de ajuda-los a se recuperar está prejudicando ainda mais sua saúde (MENDES, 
FENTERSEIFER, 2004; SOUZA, SILVA, 2010; ROCHA, ADORNO, 2012). No 
ICF, além de Rosa, muitos pacientes ficavam assustados com a quantidade de 
                                                          
10 Danos causados no fígado por hepatotoxinas, efeito colateral de certos medicamentos. 
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medicamentos, o tamanho dos comprimidos e extremamente incomodados com 
os efeitos que eles causavam. O remédio assumia para eles status de doença e 
assim como Rosa, muitos comentavam que o tratamento era pior do que a 
própria doença.  
Estudos internacionais que discutem sobre o tema apontam que os 
profissionais de saúde contribuem para a descontinuidade do tratamento 
decorrente dos efeitos adversos da medicação, na medida em que ao prescrever 
regimes terapêuticos complexos não explicam seus benefícios e os efeitos 
colaterais da medicação (OSTERBERG, BLASCHKE, 2005; DULMEN et al., 
2007; CUSHING, METCALFE, 2007). Poucas vezes esse assunto era abordado 
pelos profissionais no momento da negociação do regime terapêutico para 
tuberculose. Eles não costumavam explicar o que poderia acontecer com o uso 
dos remédios ou mesmo com a interrupção dos mesmos. O assunto surgia 
apenas quando o paciente se queixava a respeito.  
A falta de informação os deixava bastante inseguros e isso acabava 
levando muitos pacientes a interromperem por conta própria o tratamento. 
Alguns efeitos adversos os assustavam devido ao desconhecimento de que eles 
poderiam ocorrer. Esse foi o caso de Maria, ela não sabia que a medicação 
poderia ocasionar uma coloração diferente na urina e me contou como ficou 
assustada. Maria, também é uma de minhas importantes interlocutoras que 
estava a pouco tempo fazendo o tratamento para tuberculose mamária, assim 
como Rosa sofria muito com a medicação e se viu desesperada quando sua 
urina mudou de coloração, efeito muito comum dos tuberculostáticos. 
 
 “Fui no banheiro de manhã e minha urina estava completamente laranja, 
aquele laranja bem escuro. Eu entrei em desespero, comecei a chorar. Assustei 
até minha filha. Aí eu vim correndo na médica e ela disse que era normal. Mas 
antes eu não sabia né, então fiquei muito assustada”.  
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Para “driblar” os efeitos indesejáveis da medicação, alguns pacientes 
costumavam criar estratégias por conta própria, afim de amenizar ou acabar 
com as dores de estômago, náuseas, manchas na pele, entre outros efeitos. Os 
medicamentos para tuberculose que deveriam ser tomados em jejum pela 
manhã, eram ingeridos com o café da manhã ou logo após. Alguns pacientes 
também costumavam toma-los na parte da tarde por conta própria.  
Conrad (1985) também comenta em seu estudo que alguns indivíduos 
costumam testar variações do regime terapêutico proposto. Mudam a forma de 
tomar os medicamentos, horários e ainda testam quanto tempo conseguem ficar 
bem sem a ingestão dos comprimidos. Segundo Santos et al. (2013) os 
indivíduos procuram lidar com o tratamento da forma que este mais se adapte 
ao seu contexto de vida e não se preocupar em seguir ou não a prescrição 
médica. De acordo com seu estudo, trata-se da “noção de sucesso prático no 
qual admite-se a possibilidade de insucesso instrumental da intervenção”, nesse 
caso o serviço cuida de alguém que apesar de mostrar interesse pelo cuidado, 
pelo tratamento, não pode ser considerado como aderente, já que não segue as 
prescrições médicas.  
Helena, uma senhora de 55 anos que também pude acompanhar durante 
o trabalho de campo (comentarei com detalhes sua história mais à frente) já 
havia descontinuado o tratamento diversas vezes, e agora dizia que seguia 
firme, sem deixar de tomar nenhum comprimido. Em uma dessas desistências 
os efeitos da medicação tinham sido o motivo e os mesmos ainda permaneciam 
dessa vez. Em nossos encontros sempre perguntava como ela se sentia com 
relação a esses efeitos e ela me respondia que eles ainda aconteciam embora a 
troca da medicação para os comprimidos menores (o início da fase de 
manutenção do tratamento11) tenham ajudado. Helena me contou que também 
estava se sentindo um pouco melhor porque descobriu uma maneira de tomar 
                                                          
11 Normalmente nessa fase do tratamento os efeitos adversos da medicação costumam diminuir 
ou mesmo desaparecer. É nessa fase também que os pacientes começam a sentir uma grande 
melhora dos sintomas da doença. 
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os comprimidos sem sentir tanta ânsia de vômito: “Eu coloco o comprimido na 
boca com um pedaço de banana prata e engulo os dois de uma vez só”.  
O que se nota é que o tratamento pode se tornar um empecilho para a 
cura da tuberculose. Aqui, associado aos seus efeitos colaterais o medicamento 
ganha sinônimo de doença e não de saúde. Segundo Leite e Vasconcellos 
(2010), “os efeitos colaterais são percebidos pelos usuários como fonte de 
preocupação e colaboram para o desenvolvimento do símbolo de doença do 
medicamento” e segundo meus interlocutores “remédio a gente toma para 
melhorar e não para ficar pior ainda”. Infelizmente essa é uma situação sem 
previsão de resolução, porque não há como mudar essa medicação e a literatura 
nacional e internacional não mostra nenhum incentivo da indústria farmacêutica 
em buscar novos medicamentos com menos efeitos adversos para o tratamento 
da tuberculose. O que resta é a conscientização da equipe de saúde de que é 
necessário trabalhar abordando esse assunto durante as consultas e procurar 
por medidas para aliviar esses efeitos. 
Os profissionais costumavam se manter passivos diante dessa situação. 
Reconheciam que esse era um dos principais fatores que levavam o paciente a 
não aderir ao tratamento corretamente, mas assim como Dra. Deise disse, não 
poderiam fazer nada a respeito. Segundo eles, os efeitos adversos da medicação 
existiam sim, mas só existiam esses remédios para tratar a tuberculose então 
nada poderia ser feito a respeito.  
 
3.3.2 O impacto da doença e do tratamento – A história de Isadora 
Para alguns de meus interlocutores o tratamento era visto como um 
empecilho porque implicava em mudanças no cotidiano, na quebra de rotinas, 
idas regulares aos serviços de saúde, entre outras mudanças que os 
incomodava bastante. A taxa de adesão em doenças crônicas é menor do que 
em doenças agudas, sobretudo devido às alterações que o tratamento pode 
provocar na vida das pessoas, principalmente no caso de doenças com mais de 
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seis meses de tratamento, caso dos pacientes com tuberculose pulmonar do ICF 
(OSTERBERG, BLASCHKE, 2005). 
Alguns de meus interlocutores não conseguiram se adaptar à nova rotina 
após a implementação do tratamento para tuberculose e acabaram 
descontinuando o tratamento por diversas vezes. Isadora, uma jovem que 
conheci quando estava quase acabando minha pesquisa de campo, estava 
chegando ao fim do tratamento para tuberculose, mas a doença e o tratamento 
afetaram tanto sua vida que quando ela conseguiu finalmente chegar a cura da 
tuberculose, se encontrava em um estado profundo de depressão, devido a 
drástica mudança que a doença e o tratamento causaram em sua vida. No que 
se segue detalho melhor a história de Isadora. 
Isadora tinha 30 anos e morava no interior de São Paulo, Mairiporã, em 
um sítio com o marido e a filha de poucos meses. Isadora não fez faculdade 
porque começou a trabalhar cedo buscando sua independência, cursou a escola 
apenas até completar o ensino médio. Começou a namorar com Marcos bem 
jovem, com 17 anos, então seu marido. Ela me disse que os dois se davam 
muito bem, pois gostavam de sair muito para festas, curtir a vida. Antes de se 
casar com Marcos ela morava com a mãe e mais duas irmãs no centro da 
cidade e como ela mesma resumiu, sua vida “era trabalhar e sair pra festas”, 
gostava disso, ela disse, estar com Marcos, seus amigos, conhecer gente, está 
sempre por dentro do que acontecia na cidade. 
 
 “Antes dessa doença, eu não tinha do que reclamar, trabalhava e tinha meu 
dinheiro para sair sempre que eu queria. Eu era bonita, saudável e estava 
sempre farreando, bebendo com meus amigos. Não fazia mal pra ninguém, só 
gostava de estar no meio de gente mesmo, mas essa doença acabou comigo, 
com a minha vida”.  
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Durante as falas de Isadora era possível perceber um rompimento em sua 
vida após o início da doença, é como se ela não fosse mais a mesma pessoa 
após a tuberculose. 
Há três anos (2011), Isadora se viu muito cansada e perdendo a vontade 
de sair devido a fraqueza, febre e a tosse que de repente tomaram seu corpo. 
Descobriu que estava com tuberculose e fez o tratamento por seis meses, em 
uma unidade de saúde perto de sua casa. Ela me contou que o primeiro 
episódio de tuberculose foi fácil tratar, mas daí para diante tudo começou a 
piorar e Isadora começou a entrar e sair de tratamentos para tuberculose como 
quem entra e sai de uma porta e entra em outra. 
Poucos meses depois os sintomas voltaram novamente e mais uma vez o 
diagnóstico foi tuberculose. Isadora já não queria mais fazer o tratamento. 
“Passar por tudo aquilo de novo mais uma vez já era demais”, ela me disse o 
motivo de ter recusado o tratamento. No entanto, conforme a doença avançava 
seu corpo mostrava os sinais de que ela precisaria se render ao tratamento. 
Estava emagrecendo muito e já não conseguia nem trabalhar de tanta fraqueza 
e tinha dificuldades para respirar. Tossia tanto que sentia vergonha de estar 
perto dos outros. Resolveu iniciar o tratamento. Fez o tratamento por 2 meses e 
meio. Os sinais da doença foram embora e como Isadora queria sair para beber 
com os amigos, não achou mais necessário seguir com o tratamento. Pouco 
tempo depois mais um episódio da doença, e dessa vez ela seguiu com o 
tratamento de maneira correta. Nesse “meio tempo” os amigos começaram a se 
afastar, suspeitar de que ela estaria “com coisa pior” que poderia prejudica-los 
também, chegaram a suspeitar de Aids e o comentário “corria solto pela cidade”. 
Restaram poucas pessoas à sua volta, apenas sua mãe, irmãs e Marcos. 
As festas diminuíram e ela já não tinha mais vontade de sair de casa, com 
vergonha dos comentários e de sua aparência caquética, da qual ainda se 
recuperava. Isadora me contou que ficou bastante abalada com a perda dos 
amigos, da vida social que tinha. Depois de alguns meses mais uma vez Isadora 
se viu doente. “Mais uma vez começou tudo de novo. Não tinha jeito de eu me 
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livrar”. Iniciou o tratamento mais uma vez, mas abandonou após 1 mês e meio. 
“Não aguentava mais”, ela justificou. Sofria com as dores de estômago e 
vômitos. Já não conseguia mais engolir aquele “tanto de comprimido” e depois 
Isadora me disse que aquele tratamento não adiantava mesmo então por que 
ela iria fazer. Ela aguentou até quando pode em casa sem tratamento. Parou de 
trabalhar porque já não tinha mais forças, brigou com todos em casa porque ela 
não queria fazer o tratamento e começou a se isolar de todos a sua volta, 
inclusive de sua família.  
Diante dessa situação, resolveu ir para um sitio da família com Marcos. Lá 
ela me contou, estaria longe de todo mundo, não teria que ouvir nenhum 
comentário e poderia se cuidar até isso tudo passar. Mas “não passou, só 
piorou”. Isadora precisou ser internada devido o avançar da doença e no 
hospital descobriram que se tratava de tuberculose multirresistente, por isso os 
tratamentos de primeira linha não funcionavam e Isadora tinha episódios 
recorrentes da doença. Iniciaram o tratamento para tuberculose multirresistente 
e quando ela se recuperou um pouco retornou para o sítio. Isadora me contou 
que entrou numa tristeza profunda. Não queria saber de ninguém e de nada, 
fazia suas “obrigações de mulher” só para não perder Marcos também. Estava 
exausta de tudo e de todos.  
Se por um lado os medicamentos estavam ajudando Isadora a se 
recuperar da tuberculose por outro os efeitos colaterais eram devastadores e 
Isadora foi obrigada a parar com o tratamento novamente. Pouco tempo depois 
de ter abandonado o tratamento descobriu que estava grávida e Marcos então há 
obrigou a fazer o tratamento corretamente. Já que estava grávida, o esquema de 
tratamento deveria ser especial para que o feto não fosse prejudicado, assim 
Isadora foi encaminhada para o ICF. Se vendo obrigada por Marcos e com a 
responsabilidade de ser mãe fez o tratamento correto dessa vez, até o fim.  
Neste dia em que conversamos Isadora recebeu alta e me deixou um 
pouco desapontada com a sua tristeza de ante de uma notícia tão boa, a cura. 
Ela me respondeu que tudo isso fez ela ficar “sem forças”, não querer mais 
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nada, fez ela perder os amigos, se afastar da família, perder o desejo por seu 
marido. Apenas o fato de ser mãe a alegrava um pouco, mas não o suficiente 
para estampar um sorriso no rosto.  
Vendo sua situação pedi se não seria interessante uma consulta com a 
psicóloga, se ela gostaria de uma ajuda profissional. Ela aceitou e rapidamente 
agendamos uma consulta com a psicóloga do ICF para a semana seguinte. 
Como Isadora vinha no carro da prefeitura de sua cidade isso não seria um 
problema, já que todos os dias o carro vinha para a cidade de São Paulo e 
assim ela poderia comparecer toda semana às consultas. Ela fez a primeira 
consulta no ICF, mas como a psicóloga avaliou que Isadora precisava da 
intervenção de um psiquiatra ela passou a ser atendida em outro serviço de 
saúde em sua cidade. Depois disso, não tive mais notícias de Isadora. Tentei 
contato por telefone, mensagem de voz, mas não obtive nenhuma resposta. 
O episódio de uma doença e a necessidade de realização de um 
tratamento não significa apenas a ingestão de medicamentos diariamente sem 
que haja qualquer impacto na vida dos pacientes. Principalmente quando se 
trata de uma doença crônica a mudança no cotidiano dessas pessoas pode ser 
drástica e muitas vezes, permanente. Isadora entrou em depressão, pelo 
afastamento dos amigos e da família. Outros interlocutores tiveram que parar de 
trabalhar porque ficaram muito debilitados pela doença, foram abandonados 
pela família entre tantos outros que de alguma maneira foram afetados pela 
doença.  
Para alguns de meus interlocutores o tratamento, que exigia idas 
regulares ao médico, ingestão de medicamentos todos os dias, dias de emprego 
perdido, traziam uma mudança tão prejudicial tanto quanto ou até mais que a 
doença, e muitos se viam obrigados a descontinuar o tratamento do que por 
exemplo, faltar a um dia de trabalho para ir a uma consulta médica, ficar 
desempregado e não ter de onde tirar o sustento da família. O marido de uma 
paciente do ICF, por exemplo, precisou interromper o tratamento por um período 
de tempo porque não conseguia comparecer à UBS para retirar os remédios 
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todos os meses. Exemplifico com uma passagem do meu diário de campo. 
Quanto aos pacientes vou chama-los aqui de Vilma e José. 
 
 Hoje acompanhei o atendimento de uma jovem e sua filha de apenas 2 anos. 
As duas estavam em tratamento para tuberculose pulmonar. Após a consulta, 
enquanto elas aguardavam a pós-consulta me sentei ao lado delas e puxei 
alguns assuntos. Vilma me contou que seu marido José também teve 
tuberculose mas que interrompeu o tratamento por 3 meses, porque ele é 
caminhoneiro e o posto só liberou remédio para um mês. Depois que ele voltou 
de viajem, Vilma disse que José foi a uma consulta e pediu que mais quantidade 
de medicamento fosse liberada, com muito custo, ela disse, e depois de insistir 
muito foi que o “posto confiou e liberou os remédios para uns 3 meses que é 
mais ou menos o tempo que ele fica fora”.  
 
A maioria dos pacientes, como apontam muitos estudos epidemiológicos, 
são de classes sociais mais baixas e costumam passar por dificuldades 
financeiras e até mesmo alimentares. Realizar um tratamento como o da 
tuberculose requer recorrentes consultas médicas para avaliação do estado de 
saúde o que significa perder um dia de trabalho. Com a renda familiar 
comprometida existe o medo de perder o emprego ou da diminuição salarial, 
portanto não costumam dar continuidade ao tratamento, ou acabam por abandoná-
lo quando os sinais e sintomas da doença desaparecem (GONÇALVES, 1998; 
MENDES, FENSTERSEIFER, 2004; ROCHA, ADORNO, 2012). 
A incorporação de novos hábitos também era um problema para alguns 
dos meus interlocutores, principalmente aqueles que faziam uso de bebidas 
alcoólicas de forma abusiva. Helena, por exemplo, abriu mão da própria cura, 
algumas vezes, para se entregar ao “mundo da bebida”. Principalmente os mais 
jovens, costumavam falar que seguiam com o tratamento conforme o médico 
havia solicitado, mas conforme avançávamos em nossas conversas, deixavam 
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escapar que nos dias em que tinham alguma festa, saiam com os amigos e 
deixavam de tomar a medicação para poder ingerir bebidas alcoólicas.  
Helena Gonçalves et al. (1999), Aderlaine Mendes e Lísia Maria 
Fensterseifer (2004), Lúcia Miana Paixão e Eliane Contijo (2007) discutem a 
diferença de gênero, idade e os índices de abandono do tratamento para 
tuberculose. Segundo esses estudos os homens, sobretudo os solteiros, jovens 
e separados tendem a abandonar o tratamento com mais frequências do que as 
mulheres. Isso acontece principalmente devido a mudança no cotidiano que a 
necessidade do tratamento representa; deixar de participar de festas, parar de 
ingerir bebidas alcoólicas, drogas, representam um problema e, portanto, os 
homens preferem manter seus hábitos de vida do que abrir mão deles para o 
tratamento. No caso das mulheres, a preocupação com filhos ou outras pessoas 
da família, incentivam o tratamento na medida em que ela precisa estar bem 
para cuidar dos outros. 
Estudos apontam que a adesão ao tratamento medicamentoso em casos 
de doenças crônicas, que representam maiores mudanças no contexto do 
paciente, gira em torno de 50% de pessoas que conseguem utilizar corretamente 
80% da medicação. Se considerarmos, na avaliação da adesão, a adoção de 
novos hábitos de vida, a adesão cai para 22% (ROSSI, 2012). Assim como as 
reações adversas, a quantidade de medicamentos prescritos e o tempo de 
tratamento, merecem atenção por predisporem a não adesão, o impacto que a 
doença e a necessidade de realizar um tratamento tão longo causam na vida dos 
pacientes também necessita de reflexão por parte dos serviços de saúde, para 
que entendendo as dificuldades de cada um consigam oferecer apoio e adaptar o 
tratamento a vida do paciente, para que eles não precisem abrir mão da cura. 
 
3.3.3 A melhora dos sinais e sintomas - A história de Dona Ana 
Segundo meus interlocutores só é preciso tomar qualquer tipo de 
medicamento se o corpo apresenta sinais de que não está bem, como o cansaço, 
dificuldades para ir trabalhar, entre outros que representasse para eles, algum 
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tipo de anormalidade. Se o corpo estava bem, eles conseguiam desempenhar 
todas as suas atividades não era preciso usar qualquer medicação, porque de 
acordo com eles “remédio a gente só toma quando está ruim”.  
Dona Ana, uma senhora de 72 anos, baixa e com cabelos grisalhos 
também pensava dessa maneira, se não está doente, não precisa tomar 
remédios. A conheci na sala de emergências do ICF, quando ela me solicitou 
que eu verificasse se ainda havia soro no frasco que ela estava recebendo por 
via intravenosa. Me disse que havia passado mal porque estava muito cansada 
e a “pressão caiu”. Na ocasião Dona Ana estava tão debilitada que preferi não a 
incomodar com muitas perguntas.  
Algumas semanas depois ela voltou acompanhada do marido para uma 
consulta médica. Então me dirigi até ela e perguntei se havia se recuperado. Me 
respondeu que sim e me contou o que havia acontecido. De acordo com Dona 
Ana, ela tinha “um problema no pulmão”, que não conseguia respirar direito, as 
vezes lhe faltava o ar e se sentia muito cansada. As vezes precisava até usar 
oxigênio, ela me disse. Em seu prontuário o diagnóstico era sequela de 
tuberculose.  
O marido, seu Jeremias, disse que “volta e meia” tem que correr com ela 
para o hospital porque ela fica “sem ar”. Segundo ele, isso acontece porque Ana 
é muito teimosa e quer continuar limpando casa, fazendo comida e “andando 
pela rua a fora”. Completou dizendo que ela sempre foi muito ativa e ainda é, 
mas que depois que teve “uma doença no pulmão” ele tem que ficar de olho 
nela, se não ela fica cansada demais e “perde a respiração”. Dona Ana também 
contou o que aconteceu. 
 
 Eu tenho esse problema no pulmão porque eu tive tuberculose a muito tempo 
atrás. Mas eu nunca mais fui a mesma. O doutor falou que eu fiquei assim 
porque a tuberculose destruiu parte do meu pulmão, então eu não consigo 
respirar direito.  
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 Eu fiquei assim porque quando tive a tuberculose eu não tomei os remédios 
direito sabe. Quando eu comecei a passar mal, eu suava muito e estava 
emagrecendo demais, fui no postinho lá perto de casa, aí o médico me passou 
um monte de comprimido. Eu comecei a tomar direitinho mas quando comecei a 
me sentir melhor parei de tomá-los todos os dias. Acabava tomando só quando 
eu me sentia mal mesmo e não conseguia cuidar da vida, sabe, fazer as coisas 
dentro de casa, mas se eu estava bem, eu não tomava. Fui levando assim por 
muito tempo mesmo.  
 
 Quando eu voltei no médico ele disse que eu estava fazendo tudo errado, que 
eu tinha que tomar os remédios todos os dias, mesmo se eu estivesse me 
sentindo bem. Mas eu não sabia disso, pra mim remédio a gente só toma 
quando está ruim. Ai depois que ele me explicou certinho eu comecei o 
tratamento tudo de novo, mas aí tomei igual o médico disse, todo dia.  
 
Após o final do segundo mês do uso correto das medicações para 
tuberculose os sinais e sintomas começam a regredir e o paciente começa a 
sentir uma melhora de seu estado geral. Esse é um ponto crucial no tratamento 
da tuberculose porque normalmente é nesse momento que os pacientes tendem 
a abandonar o tratamento já que se sentem melhor e por isso não julgam 
necessário continuar usando as medicações. Situação muito comum aos 
pacientes com doenças crônicas, como relatam outros estudos (STRELEC, 
PIERIN Jr., 2003; MELCHIOR et al., 2007; MALDANER et al., 2008). 
José Quirino (2006) destaca que a ideia de cura ou melhoria que se forma 
na mente do paciente faz parte do processo de adesão ao tratamento. Segundo 
ele, isso é resultado da relação da noção que o paciente tem da doença e o lugar 
do médico no imaginário do paciente. “A cada consulta o paciente se informa com 
uma ideia do que seria a melhoria e a cura no seu caso específico, mudando de 
postura sempre que novas informações lhe estejam disponíveis” (QUIRINO, 
2006), interpretando todo esse processo de acordo com sua formação e valores.  
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Dos interlocutores que abandonaram o tratamento por esse motivo, 
sempre havia o relato do desconhecimento de que era preciso continuar o 
tratamento mesmo com a melhora dos sintomas. Normalmente, recebiam essa 
informação somente no momento em que eles voltavam às unidades de saúde 
se sentindo mal e precisavam reiniciar o tratamento. A falta de informações 
necessárias sobre sua doença e o tratamento que será implementado podem 
levar o paciente a um total despreparo para lidar com a própria doença e as 
intercorrências que podem advir do tratamento. É importante que se estabeleça 
uma relação de confiança entre paciente e serviço, conquistada através da 
compreensão, escuta ativa e acolhimento para que o paciente se sinta à 
vontade em expor suas dúvidas e que a partir disso a equipe de saúde possa 
oferecer novas informações (Rocha; Adorno, 2012). 
 
3.3.4 A influência da família na adesão ao tratamento – A história de 
Maria 
A vontade de desistir do tratamento era sempre uma opção para todos os 
meus interlocutores. “Dá vontade de desistir o tempo todo”, “tem que aguentar 
firme, se não a gente desiste mesmo”, eles costumavam me dizer. E permanecer 
aderente ao tratamento não era tarefa fácil, muitos outros problemas somavam-se 
a isso, como a renda familiar comprometida, a falta de moradia adequada, o difícil 
acesso a alimentação, entre tantas outras dificuldades que meus interlocutores 
mencionavam durante nossas conversas.  
Aqueles que não descontinuavam o tratamento para tuberculose mesmo 
com todas as complicações que o mesmo representava tinham algo em comum: 
sempre mencionavam o cuidado com a família e o apoio deles como influência 
positiva para realizarem todo o tratamento. Meus interlocutores se preocupavam 
em fazer o tratamento e se curar para poder oferecer os seus cuidados à família. 
“Eu tenho que estar bem para poder cuidar deles, trabalhar e pôr a comida na 
mesa”. Frases como essa demonstravam a preocupação, principalmente de 
chefes de família que estavam passando pelo tratamento de tuberculose em 
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melhorar logo, poder trabalhar e oferecer sustento aos seus entes. O medo da 
morte e da separação dos filhos, da esposa, também parecia incentivar os 
pacientes no processo de cura. Assim também pensava Maria, uma jovem de 32 
anos que estava no ICF para o tratamento de tuberculose mamária. 
Eu já estava nas etapas finais do meu trabalho de campo quando conheci 
Maria. Apresento sua história primeiramente porque foi a única que permitiu um 
encontro além dos portões do ICF e segundo porque Maria representa bem a 
maioria das pessoas que aderem ao tratamento para tuberculose. Apesar das 
dores, estampada em seu corpo e expressão facial, que a doença lhe trouxe, se 
manteve firme e com a cabeça erguida em consequência do apoio de sua 
família e a preocupação que dispensa a eles, sobretudo aos filhos. 
Assim como fazia com os demais interlocutores convidei Maria para um 
café, me ofereci para uma visita em sua casa, mas sua resposta não foi positiva 
a princípio. Conversamos ali mesmo no ICF, uma conversa rápida, já que ela 
precisava voltar para o trabalho. Uma semana depois ela retornou ao ICF 
sentindo muitas dores no peito atingido pela tuberculose e depois da consulta 
novamente ofereci um lanche e dessa vez ela aceitou. Foi então que Maria 
contou-me de forma mais esmiuçada sua história.  
Maria nasceu e foi criada em São Paulo. Ainda mantém residência no 
mesmo bairro de sua infância, no Jabaquara. Sua casa, “pequena, mas 
aconchegante”, como ela mesma me descreveu fica nos fundos de um terreno 
onde também moram sua mãe e seus irmãos. É casada com Vicente e tem um 
casal de filhos, uma menina de 9 anos e um menino de 2 anos. Apesar da 
vontade de cursar uma graduação estudou somente até completar o ensino 
médio, porque casou e logo depois teve os filhos, então precisava trabalhar duro 
para ajudar em casa, mas afirmou que assim que puder irá tentar ingressar em 
uma faculdade. Trabalha como secretária em uma clínica particular de 
especialidades médicas – otorrinolaringologia e oftalmologia na região da 
Avenida Paulista, da cidade de São Paulo.  
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Em abril do ano de 2014, durante um autoexame das mamas - Maria disse 
que se preocupa muito com sua saúde e sempre realiza este exame conforme 
seu médico lhe solicitou – descobriu um nódulo na mama direita. Procurou 
imediatamente seu ginecologista e então começou uma “bela etapa”. Maria 
passou por diversos exames, mamografia, ultrassonografia, biopsia e então 
precisou de uma drenagem porque saia muito pus do bico de seu peito decorrente 
de uma ferida que havia se formado na mama. Ela ainda passou por mais 3 
drenagens na mama e precisou inclusive ficar internada por quase 1 mês. Disse 
que foi a pior fase porque teve que ficar longe da família e era muito doloroso 
deixar sua filha vê-la naquele estado. Maria não queria deixar que os filhos se 
preocupassem com ela. 
Um dos médicos que acompanhava o caso de Maria suspeitou de 
tuberculose mamária e solicitou mais uma biopsia. O resultado confirmou a 
hipótese de tuberculose extrapulmonar. Maria foi encaminhada para o ICF e 
recebeu atendimento de umas das infectologistas que confirmou o diagnóstico e 
implementou o tratamento. Quando perguntei como ela acha que se contaminou 
me respondeu que provavelmente foi no seu local de trabalho, bastante 
insalubre, ela disse. Ficou bastante preocupada quando soube que era 
tuberculose porque pensou que todos estavam contaminados, seu marido, seus 
filhos. Inclusive seu marido se afastou um pouco quando soube. Por conta 
própria, Maria fez pesquisas na internet e descobriu que o seu tipo de 
tuberculose não era contagioso então ficou mais calma e sua relação com a 
família voltou ao que era antes.  
Maria disse que sofria muito com os efeitos da medicação e que eles 
eram até piores que a própria doença. Ficou assustada quando viu o tamanho 
dos comprimidos. “Dá vontade de desistir o tempo todo, só não faço isso porque 
preciso estar bem para cuidar de meus filhos, da minha família”, ela disse. 
Sentia enjoo, dor no estômago, às vezes vomitava e nem tinha vontade de se 
alimentar direito. Ficou desesperada com a mudança na cor da urina, porque 
não recebeu nenhuma informação sobre a possibilidade de isso acontecer com 
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o uso dos tuberculostáticos. Seu cabelo começou a cair muito, surgiram 
manchas no rosto. Maria precisou inclusive ficar afastada do emprego por um 
período. “Não é fácil, mas tenho que me cuidar para cuidar dos meus filhos”, ela 
dizia a todo momento se referindo ao tratamento.  
Para aliviar um pouco os efeitos da medicação, a médica que acompanha 
Maria pediu que ao invés de toma-los em jejum, fizesse uma refeição antes de 
ingeri-los, o que segundo Maria ajudou bastante. Quando houve a troca dos 
medicamentos, “dos comprimidos grandes para os comprimidos menores”, como 
ela me descreveu – isso significa que houve início da fase de manutenção do 
tratamento – foi que os sintomas amenizaram um pouco, mas ainda sentia muita 
dor no estômago, principalmente porque tem gastrite. Eventualmente ainda 
ficava muito mal com a medicação e precisava faltar o serviço, mas ela disse 
que “sorte dela, eles são bem flexíveis e entendem”. Além dos efeitos colaterais 
dos medicamentos, Maria disse sofrer muito com sua aparência, está muito 
magra, com o cabelo ralo e isso a preocupa porque gera muitos comentários 
“pelos corredores” no local onde trabalha. 
Ainda tive a oportunidade de encontrar com Maria outras vezes e ela 
seguia firme no seu tratamento. Sempre contava como estavam as coisas em 
casa e no serviço. Narrou o afastamento de alguns amigos, mas nunca de sua 
família e familiares. Sempre dizia que era deles, que vinha sua força. Quando 
terminei meu trabalho de campo Maria ainda tinha pela frente 1 ano de tratamento.  
Assim como Maria, outros pacientes comentavam sobre a família, ora 
como cuidadora, ora como sendo alvo de seus cuidados. Nesta dissertação, 
excluindo o caso de Antônio que foi abandonado pela família, os demais 
interlocutores sempre contaram com o apoio da mesma. A família e o lugar que 
ela ocupa na vida do paciente influencia e é influenciada pelos processos de 
saúde-doença de seus entes. Ela pode estar presente hora fiscalizando os 
comportamentos do doente, hora como incentivando a adesão aos tratamentos, 
à realização de dietas (RIBEIRO, 2007; ROCHA, ADORNO, 2012). 
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A preocupação do doente em se tratar para cuidar de sua família, como é 
o caso de Maria, diz respeito principalmente ao sustento da família, ao 
desempenho do papel de mãe ou pai que assumem junto a seus filhos e 
também ao medo de infectarem seus familiares no caso de uma doença 
contagiosa, como é o caso da tuberculose. 
 
3.3.5 A história de Sebastião, Marlene e Robson 
A população para qual o ICF presta assistência, como mencionei no 
primeiro capítulo desta dissertação, é em sua maioria, decorrente de situações 
precárias de vida. Em todos os seus diversos sentidos. De trabalhos insalubres, 
irregulares, sem alimentação adequada, com a renda familiar comprometida, 
difícil acesso a bons serviços de saúde, moradores de rua, entre outras 
questões que os fazem viver à margem da sociedade.  
Durante a pesquisa de campo muitos de meus interlocutores tinham 
dificuldades maiores do que o tratamento para tuberculose. Diante das dificuldades 
que enfrentavam na luta pela sobrevivência, a doença e seu tratamento eram 
apenas mais um obstáculo a mais, e às vezes o menor, que eles deveriam 
enfrentar. 
Apresento neste tópico, e talvez seja o mais importante desta dissertação, 
alguns interlocutores e suas narrativas que mostram justamente que não é só da 
ingestão de medicamentos diários que eles dependiam para sobreviver. As 
narrativas de Sebastião, Marlene e Rodrigo, ilustram bem a respeito desse assunto. 
Seu Sebastião tem 64 anos de idade. É um senhor de pele negra, alto e 
bem magro, os poucos cabelos que ainda lhe restam já estão grisalhos, segundo 
ele, resultado de tanto “aperto” que já passou na vida. Quem me apresentou 
Sebastião foi Geraldo, o agente comunitário de saúde que é responsável pela 
região onde ele “mora”. Geraldo, que já sabia sobre minha pesquisa de campo 
porque várias vezes já havíamos nos encontrado no ICF e conversado a 
respeito, disse que eu precisava encontrar com Sebastião, porque “ele tomava 
85 
A tuberculose e o desafio da adesão ao tratamento 
 
 
os remédios direitinho”, e “olha, ele ainda é morador de rua, você acredita?”, 
Geraldo dizia. No início de outubro de 2014 o encontro foi possível. 
Acompanhado de Geraldo, Sebastião foi ao ICF para uma consulta de 
revisão. Ele já havia encerrado o tratamento para tuberculose pulmonar de 6 
meses, mas ainda ficaria em acompanhamento pelo ICF no mínimo por um 
período de 2 anos. Geraldo nos apresentou e daí para frente, conversávamos 
sempre que Sebastião ia ao ICF.  
Sebastião é natural da Bahia. Nasceu e viveu por lá até os 30 anos de 
idade. Foi casado e teve dois filhos, um casal. Mas a situação estava muito 
difícil por lá, ele contou que como não havia completado os estudos (cursou 
apenas até a quinta série do ensino fundamental), era difícil arrumar um 
emprego que valesse a pena. Nesse mesmo período a vida de casado também 
não ia nada bem e quando sua mulher o deixou ele resolveu “cair no mundo”.  
 
 “Eu estava sozinho mesmo, aí arrumei minha mochila velha com umas mudas 
de roupa e sai por esse mundo a fora. Vim pra São Paulo, depois fui para o Rio 
de Janeiro. Já fui até lá pra sua terra em vitória. Eu ia para tudo quanto era 
lugar. Enquanto tinha emprego eu ficava, quando não tinha mais saia pelo 
mundo outra vez.”  
 
Assim se resume a vida de seu Sebastião. Nesse período de andanças, 
sempre viveu nas ruas. As vezes conhecia algum amigo, que o ajudava com 
algum lugar melhor para dormir, se não era na rua mesmo que ele ficava. A 
comida, ia ganhando de amigos, conhecidos, donos de restaurantes. A mais ou 
menos 1 ano voltou para São Paulo, e ainda vivia em situação de rua. Cada 
hora em um lugar, um bairro diferente. Foi depois de alguns meses que 
Sebastião chegou em São Paulo que começou a ficar doente. 
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 “Eu comecei a ficar muito fraco. Eu já sou magricelo, mas fiquei mais ainda. 
Sentia um frio assim e depois um suador que não era normal. Aí eu pedi um 
atendimento ao agente de saúde que vai lá na rua né, que atende o pessoal 
que mora na rua igual a mim. Então eu descobri que estava com isso no 
pulmão, tuberculose né, os médicos falam [...] Acho que eu peguei logo que 
cheguei aqui porque comecei a andar com aquele pessoal que fuma muita 
droga sabe, e aí a gente não come direito, pega muita friagem, aí o corpo não 
aguenta né. ” 
 
Logo que Sebastião descobriu a doença começou a fazer o tratamento. 
Como para ele o ICF era o mais próximo da região onde costumava ficar foi ali 
que iniciou o TDO, depois passou para a unidade de saúde da região da Sé. 
Geraldo, o acompanhou durante todo o tratamento e disse que Sebastião nunca 
havia dado problema, sempre comparecia ao TDO e aos finais de semana ficava 
com os comprimidos, porque Geraldo tinha confiança de que ele tomaria.  
Sebastião também confirmou o que Geraldo disse. Disse que tomava os 
remédios “igualzinho o pessoal do posto de saúde” recomendava. Ia todos os 
dias ao TDO, aos finais de semana tomava sozinho e sempre que tinha consulta 
ele comparecia. Segundo ele o tratamento era difícil, mas não porque tinha seus 
efeitos adversos, mas porque os remédios eram muito fortes e às vezes ele não 
tinha comida para “forrar o estômago” e aí sofria com dores no estômago, 
fraqueza, mas mesmo assim se mantinha firme, seguindo o tratamento.  
 
 “O difícil quando a gente mora na rua assim, é conseguir a comida. Porque 
não é sempre que eu tenho dinheiro e nem sempre que alguém arruma comida 
para nós. Então assim Isabela, o tratamento é ruim né porque demora de mais 
para acabar, tem aqueles comprimidos que para engolir, pelo amor de Deus, é 
grande demais. Mas pior de tudo mesmo é arrumar comida para forrar o 
estomago. Quando a gente faz um tratamento assim, que nem esse, a gente 
precisa comer né, se alimentar bem para poder ter força, segurar o remédio no 
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estômago, mas tinha dias que era difícil. As vezes a gente tinha que insistir 
demais para os donos do comércio ajudar a gente. E a gente, morador de rua 
assim, sofre com muito preconceito. Eles acham que todo mundo é vagabundo e 
cachaceiro, que faz mal para os outros. Tem mesmo gente assim, mas eu fico 
na minha sabe, mas eles não veem isso e aí é difícil deles ajudarem. ” 
 
Seu Sebastião disse que mesmo com as dificuldades tomava os remédios 
“todo santo dia”. Quando estava quase no fim do tratamento conseguiu um bico 
numa oficina, consertando umas peças de carro, então com o dinheiro que 
recebia conseguiu alugar um “quartinho” em uma pensão e comida. Mas 
também não sabia até quando. Na ocasião de nossas conversas Sebastião 
ainda fazia alguns bicos na oficina e morava no mesmo lugar, mas já estava 
com vistas a sair de lá. Agora que estava bom tinha vontade de voltar para o 
Recife e tentar conseguir alguma notícia dos filhos, que até então não sabia 
nada a respeito. Segundo ele, a doença também lhe trouxe um novo 
pensamento sobre o que ele deveria fazer da vida, a quem ele deveria dar valor.  
Outro interlocutor principal desta dissertação é Rodrigo, um jovem de 32 
anos, casado, com uma filha de 5 anos. Ele mora em Itaquera, em uma casa, 
próximo a de seus pais. Nasceu e foi criado em São Paulo. Completou o ensino 
médio e logo depois se casou, então, para sustentar a família começou a 
trabalhar bem cedo em uma empresa do ramo da construção civil. 
Rodrigo já estava no tratamento para tuberculose pulmonar pela terceira 
vez quando o conheci em julho de 2014. A primeira vez foi em 2007, depois em 
2010 e na ocasião de nossa conversa, estava a dois meses em tratamento. 
Disse, que mesmo se tratando das outras vezes, ele nunca mais foi o mesmo, 
tinha muita falta de ar, ficava cansado muito rápido.  
Dessa vez quando começou a se sentir mal novamente, com muita falta de 
ar, passou em uma consulta com o médico do trabalho da empresa que o 
encaminhou para um hospital. Com o diagnóstico de tuberculose multirresistente 
foi encaminhado ao ICF. De posse dos exames e com o início do tratamento 
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voltou para uma avaliação do médico do trabalho de sua empresa e após 15 dias 
de tratamento voltou a trabalhar, mas não aguentou 10 dias. Segundo Rodrigo, 
ele não aguentava fazer qualquer esforço mínimo que já se sentia cansado. 
 
 “Nossa, eu não aguentei trabalhar não. Qualquer coisinha que eu fazia me 
dava uma falta de ar, uma tonteira, que chegava a ficar tudo preto. Naquelas 
semanas que eu trabalhei eu fui para o médico que atende a gente lá umas 3 
vezes. Eu sinto que meu pulmão está muito fraco sabe. E eu tão novo ainda né, 
mas sinto que ele já não aguenta mais muito esforço. ” 
 
Mesmo diante dessa situação Rodrigo continuou trabalhando, mas dois 
meses depois, quando voltou para uma consulta, pediu um laudo a Dra. Márcia, 
para apresentar ao INSS (Instituto Nacional de Seguro Social). Como eu 
acompanhava Rodrigo nas consultas, depois que saímos do consultório lhe 
perguntei o porque desse pedido. Ele me disse que havia sido despedido do 
emprego porque segundo a empresa ele não tinha mais capacidade para o 
trabalho. 
 
 “Teve um dia lá na empresa que eu desmaiei, aí eles me levaram para o 
hospital. Fizeram um monte de exames no pulmão. Quando eu fui trabalhar no 
outro dia, pediram para eu passar lá no médico outra vez. Aí eu fui né. O médico 
disse que meu pulmão tinha perdido grande parte da capacidade dele assim 
sabe. Por isso que eu cansava demais, não conseguia trabalhar. Ele me disse 
que eu precisava tentar me aposentar porque não ia conseguir trabalhar mais. ” 
 
 “Então eles me deram um laudo falando isso né, que eu não posso mais 
trabalhar, essas coisas e me mandaram embora. E eu estou nessa situação, 
sem um salário. Foi logo depois que conversamos aquela vez sabe. E eu estou 
desesperado porque eu tenho uma filha para criar né. Minha mulher não 
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trabalha fora, ela faz uns doces para vender assim, mas não dá muito dinheiro. 
Meu pai ajuda a gente demais, mas isso não está certo. E aí até eu conseguir 
aposentar mesmo, se é que eu vou conseguir né, o que eu vou arrumar? [...] O 
pior é que eu não consigo trabalhar mesmo não, sinto muita falta de ar, tem dias 
que parece que eu vou morrer. Tem horas que é até o que eu quero mesmo, 
porque a gente já passava apertado e agora está mais ainda. ” 
 “Ficar doente não é o problema sabe, porque tem cura né, ai a gente toma os 
remédios e já fica bom logo né. Mesmo que continua tomando eles muito tempo, 
rapidinho a gente volta a ficar bom. Agora ficar sem um salário, o filho da gente 
pedir as coisas e você não poder dá, não saber do dia de amanhã, isso sim é de 
matar a gente. Meu pai me ajuda, com a comida assim, mas e as contas? Olha 
não é fácil não ta. Tem dias que me dá um negócio ruim assim dentro de mim 
sabe...A gente é trabalhador, honesto, se cuida e aí acontece um negócio desse 
com a gente, que quer trabalhar e não pode. ” 
 
Rodrigo continuou com o tratamento como das outras vezes e lutava para 
conseguir se aposentar. Seu pai continuava lhe ajudando e sua esposa, 
começou a procurar emprego no comércio para conseguir mais dinheiro além do 
que conseguia com a venda de doces caseiros. Mas Rodrigo disse que estava 
difícil para ela conseguir uma “coisa boa”, porque assim como ele, ela não fez 
nenhuma faculdade, nem um curso técnico, nada. Ao final do trabalho de 
campo, Rodrigo ainda vivia esta mesma situação. 
Agora apresento Marlene, de 44 anos. Moradora de Cidade Tiradentes, é 
mãe solteira de um menino de 15 anos. É natural do Piauí, mas quando fez 18 
anos veio para São Paulo ajudar sua irmã que havia ficado grávida. Quando seu 
sobrinho fez um ano, conseguiu um emprego e acabou ficando de vez em São 
Paulo.  
Seu primeiro emprego foi em uma fábrica pequena de confecção de roupas 
no centro de São Paulo. Pouco tempo depois engravidou e voltou para o Piauí, 
para ficar com sua mãe. Quando seu filho nasceu e completou um ano, voltou 
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para São Paulo. Morou com a irmã um tempo até conseguir um emprego. Marlene 
me contou que seu sonho mesmo era ser cabeleireira, se especializar e abrir um 
salão “muito bom e bonito, para deixar a mulherada sempre bonita”. Mas ao 
perguntar por que ela então não investia nessa carreira me respondeu que era 
porque não tinha dinheiro e nem tempo para investir nisso, mas que o dia que 
tiver, não vai pensar duas vezes. Atualmente, Marlene trabalha em um bingo 
clandestino, próximo a região de onde está localizado o ICF. Começa no trabalho 
a tarde e fica até a madrugada. No período em que está trabalhando seu filho 
estuda e a noite ele fica em casa, mas suas vizinhas ajudam “olhar ele”.  
Em agosto de 2014 Marlene reiniciou o tratamento para tuberculose 
ganglionar. Relatou-me que ficou muito assustada com o diagnóstico da doença, 
porque sempre ouvia falar muita coisa ruim de quem tinha tuberculose e também 
tinha medo de passar tudo para o filho. Assim que soube que esse tipo de 
tuberculose não era contagioso ficou mais tranquila.  
 
 “A gente ouve falar tanta coisa ruim da tuberculose. Que as pessoas têm que 
ficar isoladas, que quem pega isso é só quem faz coisa errada né, bebe muito, 
essas coisas. E eu faço tudo tão certinho na minha vida, trabalho, não bebo, ter 
uma coisa dessa? Fiquei horrorizada. Além de tudo tinha muito medo de passar 
tudo para o meu filho. Mas aí, graças a Deus a doutora falou que essa que eu 
tenho, que é diferente né da que dá no pulmão, não passa para outras pessoas, 
aí eu fiquei tranquila, de boa mesmo. ” 
 
Quando Marlene iniciou o tratamento pegou uma quantidade de 
medicamentos que davam para 15 dias, depois teria que voltar a uma consulta e 
pegar mais uma quantidade. Assim ela fez. Mas quando pediu para faltar um dia 
de serviço para vir a mais uma consulta, sua patroa disse que ela até poderia 
faltar mas que não precisaria mais voltar ao trabalho. Com medo que isso fosse 
verdade Marlene, preferiu ficar sem os medicamentos. E assim, tem sido a 
maneira como Marlene leva seu tratamento. Quando consegue vir pegar os 
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medicamentos o faz corretamente, se não quando eles chegam ao fim ela fica 
sem toma-los até conseguir vir a uma consulta e pegar mais uma quantidade de 
medicamentos. Segundo ela “colocar a comida na mesa para o filho” é muito 
mais importante do que sua saúde. 
 
- “Lá onde eu trabalho, eu ganho muito bem sabe. O salário não é muito bom, 
mas ajuda muito, mas a gente ganha umas gorjetas bem gordas dos jogadores 
que vão lá, porque a gente trata eles bem né, somos todas muito discretas 
assim. Acaba fazendo amizade, aí eles ajudam a gente. Mas a minha patroa é 
muito difícil menina. A gente não pode faltar sabe, as vezes está morrendo lá de 
passar mal e ela segura a gente lá trabalhando.” 
 
 “Aí quando eu pedi pra sair, pra vir na consulta né, porque eu não tinha 
conseguido marcar para a parte da manhã ela virou o bicho, ficou brava mesmo, 
disse que não queria saber de nada não. Que eu até podia faltar, mas que 
depois não precisava ir mais não porque ela ia arranjar uma pessoa saudável 
pra colocar no meu lugar que não precisasse ficar saindo toda hora”. 
 
 “Eu tenho filho para cuidar. Sou mãe solteira, o pai dele não está nem aí. O 
negócio é comigo mesmo. Ai você, mãe, faz o que? Perde o emprego e vem na 
consulta, ou prefere colocar comida na mesa pro filho, por ele numa escola 
melhorzinha, vestir ele? Eu prefiro dar minha vida por ele. Ele é muito mais 
importante pra mim. Minha saúde é o de menos, eu preciso é trabalhar minha 
filha, pra conseguir dar de comer pra ele.” 
 
 “Então eu faço isso né, quando eu tenho remédio eu tomo, se não tem eu não 
tomo. Eu falo com eles aqui que eu só posso de manhã, mas as vezes eles não 
conseguem me por de manhã. Eu já falei mesmo com a doutora que enquanto 
ela não me atender só de manhã eu vou ficar assim. Eu preciso trabalhar, então 
92 
A tuberculose e o desafio da adesão ao tratamento 
 
 
não posso fazer nada. Tenho que dar atenção naquilo que é prioridade pra 
minha vida, pra do meu filho. Eu sinto muito, o que eu posso, eu faço.”  
 
Marlene sempre solicitava que as consultas fossem marcadas pela 
manhã, às vezes era possível, às vezes não, assim, Marlene provavelmente 
ainda iria descontinuar o tratamento por muitas vezes. 
A trajetória desta pesquisa, através das narrativas de Sebastião, Rodrigo 
e Marlene e também as demais que foram narradas durante toda esta 
dissertação, refletem a desigualdade que ocorre em nosso país. A tuberculose 
não é apenas um problema de saúde pública. A adesão ou descontinuidade do 
tratamento da tuberculose não é apenas o resultado de um comportamento 
desviante do paciente ou de mau atendimento praticado pelo serviço de saúde. 
Trata-se na verdade de um problema social. 
Infelizmente, não é só da medicação diária que esses pacientes precisam 
para sobreviver. Muitos sofriam com algum tipo de exclusão social, viviam em 
situação de pobreza, com pouca escolaridade, trabalhando e morando em locais 
precários que, em um país como o Brasil, onde impera uma lógica capitalista, as 
vezes, como colocado por Rossi e Pereira (2014), o remédio passa a ser o 
menor dos problemas para essas pessoas.  
A adesão às terapias, tanto para o tratamento da tuberculose quanto para 
outras doenças crônicas, não pode ser entendida como um fenômeno 
exclusivamente ligado ao medicamento e analisado apenas pela ótica da 
biomedicina. Não é só da disponibilidade de remédios, da vontade do paciente, 
do atendimento prestado pelos serviços de saúde que dependem a adesão ou a 
descontinuidade do tratamento. Uma série de outras questões que vão muito 
além do tratamento se põe diante do paciente (Rossi; Pereira, 2014). O próprio 
termo, abandono, fica mais uma vez deslocado desse contexto, uma vez que 
coloca a responsabilização apenas no indivíduo e não considera os motivos 
mais pertinentes que levam à interrupção do tratamento (Rocha; Adorno, 2012).  
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3.3.6 O desafio da adesão sob a ótica dos profissionais de saúde do ICF 
No decorrer dessa pesquisa, me dediquei mais ao acompanhamento dos 
pacientes que estavam em tratamento para tuberculose no ICF mas era 
inevitável não observar a postura que os profissionais tinham frente a adesão ou 
a descontinuidade do tratamento de tuberculose. Assim, costumava incitar 
algumas discussões a respeito deste tema entre os profissionais e também 
realizei algumas entrevistas formais a respeito desse tema. Neste tópico 
apresento a forma como esses profissionais lidavam com os pacientes em 
tratamento, suas opiniões a respeito da descontinuidade do tratamento e 
também como se davam os processos de “negociação” do tratamento.  
Os profissionais da equipe de saúde do ICF, salvo algumas exceções, 
assumiam que o médico tendo prescrito um tratamento medicamentoso, o 
paciente deveria segui-lo assim como quem segue uma ordem. Portanto via o 
termo negociação se tornando inútil uma vez que não consideravam as 
perspectivas, e conhecimento dos pacientes. Dessa forma a abordagem dos 
profissionais acabava se tornando autoritária e o paciente era colocado no lugar 
de subordinado, sem conhecimento, ou julgamentos sobre o assunto. Aqueles 
pacientes que não se colocavam nessa posição eram estigmatizados e seu 
comportamento julgado como desviante, desobediente ou resistente, como eles 
preferiam referenciar os pacientes que descontinuavam o tratamento.  
A palavra resistente estava presente em todos os discursos dos 
profissionais de saúde. Logo que cheguei no ICF e eles se interessavam em 
meu trabalho, já declaravam que a descontinuidade do tratamento era um grave 
problema de saúde que prejudicava toda população e que isso acontecia porque 
os pacientes eram resistentes. A primeira vez que ouvi essa palavra foi em uma 
conversa que tive com Dra. Deise a respeito de um paciente que havia 
interrompido o tratamento algumas vezes e acabava de ser consultado por ela. 
Portanto, no que se segue apresento Dra. Deise e sua postura com relação aos 
pacientes que descontinuavam o tratamento.  
94 
A tuberculose e o desafio da adesão ao tratamento 
 
 
Com 45 anos de idade, Dra. Deise é médica infectologista a 5 anos no 
ICF. Também presta serviço em outras instituições de saúde. Nasceu e foi 
criada no estado de São Paulo. É casada, mas não têm filhos. Sempre trabalhou 
na assistência de pessoas com tuberculose e é reconhecida no instituto pela 
inteligência e efetividade da assistência que presta aos seus pacientes. Sempre 
participa das reuniões de estudos de caso nas quartas feiras e sua opinião é 
frequentemente solicitada pelos demais colegas. 
Sempre que possível a acompanhava em suas consultas que eram 
normalmente rápidas, sem muita conversa. Ela costumava fazer poucas 
perguntas aos pacientes, só se delongava um pouco quando o paciente 
demonstrava precisar de mais explicações a respeito da doença e sobre o 
tratamento, no entanto, isso raramente acontecia. De acordo com o que se 
passava em suas consultas, eu procurava lhe perguntar a respeito do 
tratamento, adesão, sobre a própria doença. Não havia muita discussão, suas 
respostas eram curtas, mas nunca me faltaram. Quando comentei sobre a baixa 
adesão ao tratamento das pessoas com tuberculose, ela me respondeu que 
reconhece a complexidade do tratamento, mas que ela não pode fazer nada a 
respeito.  
 
 “Então Isabela, o negócio na verdade é o seguinte: os pacientes são muito 
resistentes. Eu sei que o tratamento é complexo, mas eu não posso mudar. Não 
tem o que eu fazer. O tratamento tem efeitos colaterais? Tem, mas o que eu 
posso fazer? São só esses os remédios que eu tenho para tratar a tuberculose.  
 
Perguntei o que ela queria dizer com resistentes. Ela me respondeu 
 
 “Assim resistentes sabe. A gente fala o que tem que fazer e eles não fazem, 
ai fica difícil né! Principalmente os que usam álcool, drogas, são os mais 
resistentes. Por exemplo, eu tenho de adequar a prescrição né, para que eles 
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consigam tomar os remédios sem tanto enjoo, mas ainda assim eles não tomam, 
é uma situação muito difícil. Não tem jeito, enquanto eles não deixarem de ser 
resistentes assim, a situação fica cada vez pior. Igual esse paciente que saiu 
agora, não tem jeito, cada hora é uma desculpa”. 
 
Dra. Deise representa bem as atitudes e percepções da maioria dos 
profissionais diante daqueles pacientes que descontinuam o tratamento para 
tuberculose. Embora sejam profissionais extremamente capacitados para o 
diagnóstico e tratamento da tuberculose acreditam que os pacientes agem 
dessa maneira por pura desobediência, sem considerar que as vezes uma 
simples ordem não é capaz de mudar comportamentos.  
Quando algum paciente se mostrava “resistente” ao tratamento ela 
perguntava ao paciente o motivo, mas antes que ele pudesse responder ela já 
se adiantava a comentar que se ele continuasse a não seguir o que ela falava 
não adiantava ela continuar com o atendimento. 
 
 “Eu sempre falo para eles que se eles não querem fazer o que eu digo, para 
tomar os remédios todos os dias, direitinho, igual eu explico, nem adianta eles 
virem aqui. Vão vir aqui para que? É perca de tempo para mim e para eles. Não 
que eu não vá atendê-los, entende? Mas é perder muito tempo gente. Eles vêm 
de tão longe, mas chega aqui, passa na consulta e não faz o que a gente pede, 
então é melhor ficar em casa.  
 
Perguntei ainda quais os motivos que de acordo com sua prática clínica, 
ela achava que incentivavam e quais desestimulavam o paciente a realizar o 
tratamento. 
 
 “Olha, o que ajuda, eu acho que a cesta básica né. Passagem para o 
transporte. Isso incentiva eles a continuarem vindo aqui. Tem gente que até 
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enrola com o tratamento para poder continuar com a cesta básica. Agora 
aqueles motivos que desestimulam o paciente, é o álcool e droga, ah sem 
dúvida, isso atrapalha demais o trabalho da gente. Ser morador de rua também 
é sempre um problema. Os efeitos da medicação também costumam atrapalhar 
né, mas como eu te disse eu não posso fazer nada né, eles é que tem que 
querer mudar de vida para poder se curar”. 
 
Legitimados pela sociedade como detentores do saber, alguns profissionais 
ignoram as perspectivas dos pacientes sobre o tratamento e seu contexto social. 
Ignorando as compreensões que variam de seus conhecimentos, os profissionais 
tendem a abordar a questão da adesão às terapias apenas com base nos saberes 
biomédicos, distanciando-se das ações e razões dos pacientes e rotulando-os 
como desobedientes (CHIRINOS, MEIRELLES, 2011). 
A “ordem”, no caso aqui, representada sob a forma de prescrição de um 
regime terapêutica pode não ser suficiente para que os pacientes compreendam a 
necessidade de cumpri-lo rigorosamente. Infelizmente, nós profissionais da área 
de saúde acabamos por explicar o comportamento dos pacientes apenas pelo 
nosso modo de pensar, desconsideramos o universo do paciente e apenas damos 
ordens. Mas refletindo sobre esse assunto e deixando de lado os nossos pré-
conceitos começamos a considerar que talvez não tenha sido por simples 
desobediência que o paciente não está tomando as medicações. Talvez ele não 
vem as consultas por que não pode faltar ao emprego, porque não tem dinheiro 
para o transporte público. Talvez ele não toma os medicamentos porque não tem 
nem o que comer e está muito debilitado. O que será que acontece na vida dele, 
que está impossibilitando que ele siga com o tratamento? São reflexões que com 
essa pesquisa de campo, me fazem levar em consideração o universo no qual o 
paciente que precisa fazer um tratamento para tuberculose está inserido e não só 
julgá-lo como desobediente ou inconsequente, como normalmente, nós, 
profissionais de saúde costumamos fazer.  
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Compreender a adesão as terapias apenas pela ótica biomédica, 
medicalizadora, nos faz recorrer ao erro de atribuir a descontinuidade do 
tratamento da tuberculose sempre aos pacientes e não consideramos a parcela 
de culpa do serviço pela descontinuidade, que também pode ocorrer por falhas 
na assistência ao paciente. Segundo Santos et al. (2013), “o compartilhamento 
entre profissional e usuário da responsabilidade pelo cuidar é fundamental para 
caminharmos em direção à incorporação do referencial dos direitos que tem sido 
valorizado nas práticas de atenção à saúde”. O reconhecimento do usuário 
como sujeito do processo terapêutico traduz-se na integralidade do cuidado e 
propicia a continuidade do tratamento (ALVES et al., 2012). 
No decorrer desta pesquisa fui percebendo que os profissionais que 
tinham essa visão sobre o processo de adesão às terapias, que costumavam 
rotular os pacientes como resistentes acabavam abandonando o paciente que 
descontinuava o tratamento. Não se interessavam mais por ele. Apesar de 
nunca negarem atendimento, faziam comentários assim que o paciente se 
retirava da sala que denunciavam esse tipo de abandono. 
Certa vez, quando estava acompanhando os atendimentos na sala de 
pós- consulta, uma das técnicas de enfermagem, a qual chamarei aqui de 
Joana, pediu que eu pegasse um prontuário para ela. Assim o fiz. O prontuário 
era bem grosso, com várias pastas e a data de abertura do mesmo era bem 
antiga. Quando o entreguei para Joana comentei sobre a data de abertura do 
prontuário. Ela o pegou na mão, verificou o nome da paciente que estava escrito 
na capa e me disse: “Aff, essa... é uma paciente que sempre abandona o 
tratamento, ninguém aguenta mais. A gente faz, faz, mas ela continua 
abandonando, ninguém aguenta mais ela aqui”.  
Depois desse acontecimento, que me chamou bastante atenção, procurei 
prestar mais atenção nos comentários que eram feitos quando o paciente saia 
das salas de consultas. E quase sempre, quando se tratava de um paciente, 
segundo eles, resistentes, os comentários eram: “Não aguento mais atender... 
Não sei nem para que ele continua vindo aqui”; “Fica só querendo saber de 
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cachaça e não faz o tratamento, não dá nem vontade de atender”; “É difícil 
atender uma pessoa assim que não quer nada com nada”.  
Com os pacientes que faziam o tratamento “direitinho”, os profissionais 
costumavam fazer comentários diretamente a mim, do tipo: “Esse é bonzinho 
Isabela, faz o tratamento direitinho”. 
Com essa postura os profissionais acabavam rotulando e condenando o 
comportamento de muitos pacientes de forma que nem sempre a “carapuça 
servia”. Por exemplo, a visão de que quem usa álcool ou era morador de rua era 
a de que não faziam o tratamento corretamente. Como de fato o uso de álcool é 
descrito na literatura como um fator associado a não adesão ao tratamento de 
doenças crônicas em geral (Melchior et al.,2007), no entanto, isso não justifica a 
rotulação de todas as pessoas que são usuárias dessas substancias ou 
moradores de rua. Conheci muitos pacientes do próprio ICF que eram usuários 
de álcool e largaram o vício para poder fazer o tratamento, outros pacientes 
eram moradores de rua e seguiam o tratamento, compareciam todos os dias no 
instituto para tomar a medicação e diziam se preocupar com a saúde.  
O que se observa é que se impõe uma ordem aos pacientes e espera-se 
um novo comportamento de acordo com o que se julga ser ou não adequado. 
Gazzinelli et al. (2005) discute que a mudança nas representações, no 
conhecimento e comportamento diante de certos fenômenos só serão 
produzidos quando se leva em consideração a “construção compartilhada do 
conhecimento” que considera a experiência e práticas de todos os sujeitos 
envolvidos e não privilegia apenas um ou outro conhecimento. 
Segundo Conrad (1985), Cushing e Metcalfe (2007), Dulmen et al. (2007) 
e Vahdat et al., (2014) que buscam compreender as questões que envolvem a 
realização de um tratamento em pacientes com doenças crônicas através da 
definição de concordance, “o encontro com o usuário é um momento singular 
para a construção do projeto terapêutico em que ambos profissional e usuários 
estejam envolvidos”, já que terapias complexas exigem a participação ativa do 
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paciente nas decisões, para alcançar o sucesso do tratamento e deixar o 
paciente seguro.  
Não posso é claro, deixar de demonstrar aqui os profissionais que tinham 
atitudes diferentes dessas. Assim, comento sobre Lurdes, uma técnica de 
enfermagem de 43 anos, que trabalha no ICF há mais de 15 anos.  
Quando cheguei no ICF Lurdes estava de férias, mas já tinha ouvido falar 
dela algumas vezes por seus colegas de trabalho. Como me aproximei muito 
rápido dos profissionais que trabalhavam ali eles procuravam me contar muitas 
coisas sobre as pessoas que circulavam naquele espaço. Em meados de julho 
Lurdes voltou ao trabalho e fomos apresentadas. Ela se mostrou muito 
interessada em mim e meus objetivos dentro do ICF. Conversávamos e 
discutíamos muito sobre diversos assuntos. Foi também Lurdes uma das poucas 
pessoas que pude conhecer além dos limites dos portões do ICF.  
Antes de vir trabalhar na instituição ela havia trabalhado em hospitais de 
grande porte. Veio trabalhar no ICF porque o local onde ela trabalhava 
anteriormente fechou e foi transferida. Perguntei se ela tinha conhecimento do 
que era a tuberculose mesmo antes de trabalhar no ICF, ela me respondeu que 
ouvia falar a respeito, mas não tinha nenhuma clareza sobre o assunto. Além 
disso, tudo que ouvia falar a respeito era assustador, principalmente quando 
surgiu a AIDS. Quando começou a trabalhar e ter contato com os pacientes com 
tuberculose viu que era totalmente diferente do que as pessoas costumavam 
comentar a respeito.  
Luciana tinha uma postura que é muito peculiar daqueles que trabalham 
no ICF a bastante tempo, mais de três anos de dedicação. Segundo ela, 
entendia a tuberculose não apenas em seus termos biomédicos, dizia que havia 
uma questão bem subjetiva ligada à saúde e doença. Sempre que discutíamos a 
respeito de algum acontecimento confirmava esta visão. Tinha a preocupação 
de zelar pelos direitos dos pacientes. Os funcionários que estavam a menos de 
dois anos trabalhando ali costumavam ter uma postura mais rígida e 
preconceituosa frente aos pacientes.  
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 “A tuberculose e outras doenças também, envolvem muita coisa sabe. O 
paciente encara isso de uma maneira muito subjetiva e muito diferente do que a 
gente, como profissional de saúde pensa a respeito. Por isso que eu sempre falo 
aqui dentro, que a gente tem que saber ouvir o paciente, acolher ele, e ajudar em 
tudo que for possível. O que eu posso fazer para ajudar eles aqui Isabela, eu ajudo.” 
 
Normalmente ela costumava ficar na sala de pós-consulta e gastava mais 
de uma hora atendendo os pacientes que passavam pelo ICF pela primeira vez, 
não que com os “de casa” fosse diferente, mas ela dizia que esses eram 
especiais. Segundo Lurdes essa primeira abordagem é crucial para tirar as 
dúvidas que os pacientes apresentam, sentirem confiança no que é dito para 
que assim haja efetividade no tratamento que ali é prestado. Luciana dizia que 
os pacientes chegavam ao ICF muito “maltratados”, com muitas dúvidas e que 
era obrigação dela fazer com que esses pacientes se sentissem acolhidos e 
tivessem confiança para fazerem o tratamento. 
 
 “Os pacientes chegam aqui muito maltratados. Já passaram por muitos 
tratamentos, não foram acolhidos direito. Sem contar que eles têm muito medo 
da tuberculose, porque tem muito preconceito né. Ai, junto com a atitude desses 
profissionais que acham que é só dar o remédio e pronto acabou, virar as costas 
e ir embora, eles chegam aqui muito desacreditados. Ai o meu papel é qual? 
Resgatar esse paciente. Ouvir o que ele tem para me dizer, tratar ele com 
respeito, para ele sentir confiança no serviço de novo e fazer o tratamento”. 
 
 “Eu sempre procuro conversar sobre tudo. Tudo mesmo. A tuberculose é uma 
doença que compromete o corpo e a alma então só o remédio não basta... sem 
contar também que são pessoas muito humildes que a gente atende aqui, com 
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pouco conhecimento, então, eu falo com as meninas aqui, tem que ter 
paciência, explicar os mínimos detalhes, mesmo se o paciente não perguntar 
nada. Mas, como te falei, eles têm muita mentalidade de hospital, pronto-
socorro, que você medica, vira as costas e vai atender outro paciente”.  
 
Ao elencar o papel que o médico ocupa no imaginário do paciente como 
componente do processo de adesão as terapias, Quirino (2006) fala a respeito 
da relação estabelecida entre médico e paciente, bem como toda equipe de 
saúde. Esta relação desempenha papel fundamental na concepção que o 
paciente forma do profissional e assim desenvolve confiança na sua prescrição 
e nas ações dos demais profissionais envolvidos. A linguagem utilizada pelos 
profissionais de saúde, o tempo dispensado para a consulta médica, o 
acolhimento, a atenção e o respeito aos questionamentos dos pacientes são 
meios frequentemente citados pela literatura como fatores que auxiliam o 
paciente na realização do tratamento (LEITE, VASCONCELLOS, 2003). Quirino 
(2006) ainda acrescenta que quando o médico não é capaz de fornecer 
confiança e acolhimento ao paciente ele se dispõe a procurar outros recursos 
que lhe tragam satisfação, como rituais ligados à sua religiosidade. 
Lurdes citou alguns grupos que tem mais probabilidade de não aderir ao 
tratamento, como moradores de rua, usuários de álcool e drogas. Para 
incentivar a adesão, além do acolhimento, citou a ajuda com as passagens de 
ônibus e metro e a oferta de cesta básica já que segundo ela, a “tuberculose 
nunca vem sozinha”, os pacientes possuem outras necessidades.  
Sobre o ICF era comum ela usar a expressão “a camisa está um pouco 
rasgada, mas ainda assim a gente veste”. Disse gostar muito do que faz ali e do 
trabalho que é prestado. Sente pela alta rotatividade de profissionais que 
atrapalha a formação profissional para o atendimento diferenciado dos pacientes 
que circulam no ICF. 
No desenrolar desta pesquisa, acompanhando as consultas que eram 
realizadas no ICF notei como se davam as relações dos pacientes com a equipe 
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de saúde. Pareceu que os pacientes tinham mais liberdade em fazer suas 
queixas, tirar suas dúvidas com a equipe de enfermagem ou outros profissionais, 
mas com os médicos, eles tinham uma atitude um tanto passiva. Agiam com 
extremo respeito, os homens principalmente tiravam o boné ao entrar na sala, 
caso estivessem usando. Não costumavam falar muito, respondiam o que os 
médicos perguntavam, mas sempre se comportando de maneira bem tímida, com 
a cabeça sempre baixa. Com a equipe de enfermagem pareciam ter mais 
liberdade, talvez por esse tipo de profissional usar uma linguagem mais acessível 
como apontam alguns estudos (CUSHING, METCALFE, 2007). 
Procurei também saber como meus interlocutores avaliavam o serviço do 
ICF. Não houve reclamações. Todos elogiavam muito o atendimento, os médicos, 
os enfermeiros. Costumavam usar frases do tipo “o pessoal aqui é muito bom”, “a 
Dra___ é muito boa”, “eu gosto de vir aqui, porque aqui a gente é bem tratado”, 
“eles ligam para gente para lembrar da consulta”. Costumavam comparar o 
atendimento do ICF com o das unidades de saúde próximo a suas residências e 
diziam gostar mais do instituto porque foi ali que conseguiram resolver seus 
problemas de saúde e eram “tratados como gente”. Alguns pacientes até se 
impressionavam com algumas atitudes da equipe de profissionais do ICF. Os 
funcionários do setor de agendamentos de consulta costumavam ligar para 
lembra-los das consultas e isso, segundo eles, demonstrava que os funcionários 
se importavam com eles. Diziam que a consulta, o tratamento era de interesse 
apenas deles, do paciente, por isso ficavam impressionados com essa 
preocupação que eles tinham em ligar. 
O que se nota é um serviço de excelência que está pronto em atender as 
necessidades de seus usuários, mas que ainda, questionados sobre a adesão 
ao tratamento, ainda mantém uma postura autoritária e detentora do saber que 
não coloca o paciente como partícipe nos processos de negociação do cuidado, 




































Comecei esta dissertação contextualizando a tuberculose e o fenômeno 
da adesão às terapias no contexto da saúde coletiva, justificando a importância 
desse estudo. Apresentei dados epidemiológicos, comentei sobre o estado da 
arte deste tema e ainda demonstrei como o uso das ciências sociais pode ajudar 
no entendimento desta questão.  
Para compreender a adesão às terapias e a descontinuidade do 
tratamento para tuberculose realizei uma aproximação etnográfica, tomando 
como cenário o Instituto Clemente Ferreira, ambulatório de atenção terciária ao 
atendimento de pessoas com tuberculose. Assim, acompanhei por um período 
de sete meses, pacientes que estavam em tratamento para tuberculose e 
também profissionais de saúde da equipe do ICF. 
Ao fim da pesquisa de campo, valendo-me das abordagens das ciências 
sociais, pude compreender o que é a tuberculose para os pacientes do ICF, qual 
o impacto que ela causa no cotidiano de cada um deles, como lidam com a 
necessidade de fazer um tratamento, quais elementos ajudam ou impedem a 
adesão ao tratamento e por fim como os profissionais dessa instituição de saúde 
prestam assistência a esses pacientes, suas atitudes e percepções sobre 
aqueles que descontinuam o tratamento.  
Ao iniciar esta pesquisa procurei primeiramente conhecer o ICF, seu 
funcionamento, que população era atendida, que tipo de assistência era 
prestada ali. Logo após, me aproximei dos interlocutores principais dessa 
pesquisa, e os acompanhei, tomando como base os princípios da observação 
participante. Paralelamente, acompanhava os profissionais de saúde durante 
suas consultas, médicos, técnicos de enfermagem e enfermeiras e incitei 
diversas discussões a respeito da adesão à terapia medicamentosa para 
tuberculose e das atitudes dos pacientes.  
Quando cheguei ao fim da pesquisa de campo, além de trazer uma 
descrição sobre o que vivi e senti e aquilo que me contaram, que servirá de 
reflexão para profissionais de saúde e pesquisadores da área de saúde coletiva, 





conhecimento. Como não seria possível aqui uma conclusão, uma vez que a 
vida desses pacientes e profissionais segue adiante e que a intenção desta 
pesquisa não é encerrar este assunto, mas incitar novas discussões, apresento 
algumas considerações para finalizar esta pesquisa. 
A associação da adesão a terapias, seja ela medicamentosa ou não, é 
normalmente associada ao seguimento das prescrições médicas, bem simples 
quando pensamos apenas na ingestão diária de medicamentos. Mas se 
considerarmos o contexto geral no qual o paciente realiza esse tratamento, talvez 
isso não seja tão simples. Monopolizando repertórios, a biomedicina, com seu 
poder bem estabelecido na sociedade na qual vivemos, toca nessa questão de 
maneira muito autoritária e assim, rotulam comportamentos e marginalizam 
aqueles que não seguem suas ordens. Desconsideram o conceito de saúde e 
doença que esses pacientes possuem, suas dificuldades, pressupostos sobre 
tomar um remédio, sobre o tratamento. 
Tendo em mente a importância que a biomedicina possui para o tratamento 
de doenças e promoção de saúde da população, a intenção aqui é  alertar para a 
necessidade de que outras áreas do conhecimento também sejam incorporadas 
nas discussões destas questões relacionadas à saúde e a doença, 
proporcionando assim atendimento integral aos pacientes e a população de uma 
maneira geral, que é o objetivo da própria Saúde Coletiva.  
Cada paciente encara a necessidade de realizar um tratamento e lida com 
a própria doença, de maneira muito peculiar, geralmente ancorada nos 
conhecimentos adquiridos através de sua cultura, sua família, seu nível de 
informação a respeito da doença. Durante os diálogos que tive com os 
interlocutores pude aprender um conceito bem diferente do que é a tuberculose e 
como esse diagnóstico impactava a vida dessas pessoas e a maneira como isso 
influenciava a adesão ou descontinuidade do tratamento. A tuberculose não era 
só uma doença que atinge principalmente o pulmão, podendo atingir também 
outros órgãos, ela vai além disso e interferiu na vida da maioria dos interlocutores 





trabalho, a mudança corporal que ela produziu trazia mais sofrimento e angustia 
aos pacientes do que os efeitos adversos da medicação e pesavam muito mais na 
decisão de continuar ou interromper o tratamento.  
A maioria dos pacientes com quem mantive contato no ICF vivia em 
situação de pobreza, tinha pouca ou nenhuma escolaridade, moradia precária e 
lutavam para sobreviver na lógica capitalista que vivemos hoje. A presença da 
doença sobretudo os afetava porque os impedia que essa luta fosse a diante. A 
doença e a necessidade de tratamento não mereceram muita importância para 
eles, tanto como a necessidade de colocar a comida na mesa, liquidar as contas 
no final do mês, e assim muitas vezes se viam obrigados a abandonar a própria 
cura. 
Dos motivos que influenciavam a adesão ao tratamento o cuidado com a 
família era o principal deles, bem como a ordem inversa. Suas falas 
demonstravam que eles precisavam fazer o tratamento e se curar para poderem 
continuar cuidando de suas famílias, dos filhos e não poderiam deixar que eles 
se contaminassem. O apoio oferecido pela família aos meus interlocutores 
também os incentiva a não desistir da cura.  
A descontinuidade do tratamento era analisada pelos profissionais como 
um comportamento desviante já que a relação entre esses dois atores, 
pacientes e profissionais, costuma se dá no âmbito dos serviços de saúde por 
via de mão única. O discurso para lidar com essa questão era sobretudo 
biomédico, caracterizado por um sistema hierárquico, com uma postura 
autoritária pelos profissionais que rotulavam aqueles pacientes que não seguiam 
suas ordens como resistentes. Portanto ignoravam o fato de que o tratamento é 
complexo e que o comportamento dos pacientes é influenciado por uma série de 
fatores incluindo seu contexto social e a experiência subjetiva da doença. 
Assumiam que se o médico deu a ordem os pacientes deveriam seguir. 
A adesão a terapia medicamentosa da tuberculose não se trata apenas 
da ingestão diária de medicamentos, faz parte de um fenômeno complexo no 





social no qual esse tratamento acontece, a relação do paciente com o serviço de 
saúde, informação, comunicação, entre outros. Talvez o que estas histórias que 
acompanhamos nos indique é que o processo de negociação do tratamento não 
pode se dar em uma via de mão única. Profissional e paciente compartilhando 
conhecimentos e reconhecendo que ambos são detentores de um saber, 
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